Strémstad 12 sep. 2007.

Hej!

Jag heter Elna och jag ar gift med Lennart. Det & han som har addison, men han vill
inte skriva pa datorn, sa jag ska férs6ka beratta hur det ar och har varit fér honom.
Han fick sin diagnos addison i nov -73, han var da 34 ar gammal.

Hela sommaren var han oerhdrt trétt och orkeslés. Pa den tiden hade vi en ladfabrik
och gjorde fisklador, lange trodde vi det berodde pa mycket jobb och langa
arbetsdagar. Han blev allt sdmre och vi bestéllde tid fér undersdkning, prover togs,
men allt var normalt. Lennart sa att det kAndes som en klump i halsen och han
klarade nastan bara av att &ta soppa. Han hade ont i magen och det bestdmdes att
han skulle kontrastrdntgas, han blev inlagd pa Strémstads sjukhus och blev kvar dar i
3 veckor.

Vid den tiden kom det specialister fran Uddevalla sjukhus vissa dagar i veckan, men
ingen kom pa vad det var med honom. Dagarna gick och samre och samre blev han,
svimmade gjorde han nar han stod upprétt. Till slut bérjade de misstéanka att det
kunde vara addisons.

Lennart var da sa sjuk att de inte vagade vanta pa provsvar. Han fick da som doktorn
sa en "stétdos" med cortison, det blev hans raddning. Jag minns inte hur det var med
saltbegéaret, men efter diagnosen fick han in ett saltkar och han sade att saltet inte
smakade salt.

Han hade inte de typiska bruna pigmentférandringarna och mérka streck, utan han
var askgra i hyn.

Han fick en massa mediciner den narmaste tiden. Det blev biverkningar pa
biverkningar, han at 25-30 tabletter om dagen. Nar han blev utskriven sag han ut
som en Parkinson patient, gra och stel i kroppen. Det var en hemsk tid. Barnen var
sma 1,5 och 4,5 ar.

Det var inte mycket information man fick, mer &n att han kunde leva som vanligt, men
vid feber skulle cortisonet 6kas och blev han trétt utan orsak skulle vi héras av. Han
skulle ocksa ha nagot meddelande pa sig som visade vad han led av ifall han skulle
raka ut fér nagon olycka. Lékaren sa att addison inte var en sjukdom utan en deffekt.
Sa kom han hem och efter nedtrappning av alla extra tabletter sa aterstod endast
cortison och florinef. Det tog sékert ett halvar innan han kénde sig sa pass att han
kunde bdérja jobba igen och livet kunde ga sin gilla gang.

Men nu bérjar problemen. Efter ungefar 1-2 ar blir han plétsligt sjuk, helt totalt
utslagen, ont i huvud, 6gon, mage och &r i det nadrmaste apatisk. Han gaspar mycket
och en dalig lukt blir i rummet. Lennart kraks mycket, &nda tills gréna gallan kommer.
Vi aker till Stromstad sjukhus med stor dvertalning, (fér han vill inte lamna séngen)
han blir ju naturligtvis inlagd, far dropp och efter nagra dagar ar han hemma igen.
Detta upprepar sig, till en bérjan 1 gang om aret, snart ar det 2 ganger och sedan blir
4 ganger om aret. Det blir oftare och oftare. Kulmen kom i slutet pa -80 talet. Ett ar
var han sjuk 11 ganger, ibland feber ibland inte.

| mitten pa -80 talet sa dom att detta inte horde till addison utan att det var en
fristaende sjukdom, fér de prover som hdérde till addison var normala. Men de visste
inte vad detta var fér nagot. En gang nar vi fick uppsdka sjukhuset var han sa pass
dalig att fick kéras i rullstol han orkade inte ga. Han blev inlagd och fick dropp. Jag
fragade lakaren varfor blir han sa har sjuk, svaret jag fick var att man fick acceptera
sin sjukdom. Men man kan val inte acceptera nagot man inte vet vad det ar! Men det



har vi fatt gjort, vi vet fortfarande inte vad detta ar, om det hér ihop med addison eller
inte.

En lakare hade nagon gang mumlat om vad det eventuellt kunde vara, men sa hade
han sagt att det var helt osannolikt att en och samma person kunde ha tva sa
ovanliga sjukdomar samtidigt.

Vi akte inte varje gang till sjukhuset, vi méarkte att han blev inte fortare frisk dar eller
om han lag hemma. Och det var heller inte Iatt att 6vertala honom att dka i vag.

Nar han ar sjuk ar han sangliggande i ungefar 3-4 dagar innan det vander, under den
tiden klarar han inte att ata och han dricker valdig lite eftersom han da bérjar krakas.
Da det vander ar det som att sakta vrida pa en kran, man kan riktigt se hur kraftera
kommer tillbaka, och han far matlust igen. Sa det tar oftast ungefar en vecka varje
gang att aterhamta sig.

Han har ju genom aren gatt igenom manga undersékningar men dom har inte hittat
nagot onormalt. Vid anstrangningar blir han valdigt andfadd, men lungréntgen, kol
och ultraljud pa hjartat &r normalt. Han varken réker eller dricker.

En gang efter att han varit inlagd pa Uddevalla sjukhus tog det knappt en vecka
innan han blev sjuk igen, 39 graders feber. Vi akte in igen och var inne pa
formiddagen, han fick ligga pa en brits i ett undersékningsrum till kl.9 pa kvallen
innan han fick en sédng och hjalp.(Det hade kommit in olycksfall). Efter den omgangen
gick det en kort tid, och han blev sjuk igen. Jag ringde da in till Uddevalla sjukhus och
fick tala med en lakare, jag bad om en remiss till Sahlgrenska fér jag tyckte att sa har
kunde han inte ha det. Det fick vi inte. Jag fragade om vi inte har rétt att fa en remiss,
men nej, det bestdmde ju han, svarade han. Vid det laget var Lennart éver 50 ar, och
vi hade precis avvecklat ladfabriken, jag fragade da om han kunde fa sjukpension,
det ar ju inte 1att och fa nagot jobb nar han ar sa ofta sjuk, men da blev han arg.

Men jag ringde till Sahigrenska och fick adressen till en Iakare, och skrev ett brev och
berattade hur det var. Dom ordnade med specialistremiss och han blev inlagd dar fér
utredning i 3 veckor, men inte heller de kunde komma pa varfér han blev sa sjuk.
Medan han var inlagd pa Sahlgrenska blev han sjuk, men det var en helg sa att
nagra av proverna kunde de da inte ta, men blodtrycket var fér hdgt nar han var sjuk
sedan gick det tillbaks till normalt.

De senaste 10-12 aren har sjukdomstillfallena inte varit s harda och det ar langre
emellan dem. Ofta hdnder det att han kdnner av det men det bryter inte ut. Men det
senaste aret har det varit fyra ganger, nu senast juli och da var det av den hardare
sorten, och denna gang tog det ndrmare tre veckor innan han aterhamtat sig. Det
ordnade sig med jobb. Han var pa Samhall till 2003 och sedan i en affar i Stromstad
och jobbar dar fortfarande som extra. Han ar i dag 68 ar, mar nagorlunda men ar ofta
valdigt trétt och somnar 1att nar han sétter sig. Han tar cortison 20mg+20mg +0,1mg
florinef och gar pa kontroll en gang om aret, men det &r ofta olika lakare.

Lennarts syster har ocksa addison. Bada fick det inom ett halvar, men hon hade den
bruna fargen, och har aldrig haft nagra problem. Hon ater sina mediciner och mar
bra.

Ja, det blev en lang beréttelse men han har varit sjuk sa otroligt manga ganger och
allt bérjade ju efter addison.

Ar det ndgon som kéanner igen sjukdomsbilden tar vi tacksamt emot tips och rad.



Med Vénliga Halsningar
Elna och Lennart



