Framsteg i framdtanda

Jukka Tikkanen vill
berdtta for andra IBD-
och PSC-patienter att
man alltid klarar sig pa
nagot vanster.

TEXT SANNA LONNFORS
BILDER EEVA ANUNDI

ukka Tikkanen fran Tusby hade

lidit av diarré och buksmaértor

i ungefir ett halvar. Tarmen

tomdes pa en kvart pa allt han

at, och om han skulle ge sig ivig

tog Jukka en halv ndve Imodium for att

Kklara sig. Jukka sjilv tdnkte att det gar

val 6ver, men till slut blev hans hustru s3

orolig att hon bokade Jukka en ldkartid.

Forst misstanktes Jukka ha magsar,

men ldkaren som utférde gastroskopi

insag omedelbart att man undersoker i

fel dnde. Lakaren hade ratt, och vid ko-

loskopi upptackte man ulcerds kolit hos

Jukka. Dessutom hittade man PSC, pri-

madr skleroserande kolangit, i samband

med en endoskopisk undersékning av

gall- och bukspottkoértelgangarna. PSC

ar en kronisk inflammatorisk sjukdom
som medfor tranga gallgangar.

Gick 15 kg ner i vikt

Jukkas ulcerdsa kolit borjade snart bli
lugnare med hjdlp av ldkemedel. Hans
PSC fortsatte dock att bli simre trots
medicinering. Jukka madrkte av sjuk-
domsprogressionen i kroppen genom
att han kdnde sig otroligt trott.

— Till slut var tréttheten sa kraftig
att jag hade svart att hianga med pa
motet pa arbetet, jag var tvungen att
koncentrera mig for att inte somna,
berattar Jukka.

Ndr Jukka dessutom gick 15 kilo ner
pa nagra manader pa grund av daligt
ndringsupptag konstaterade dven laka-
ren att det nog ar dags att férbereda sig
for levertransplantation.

Jukka sjukskrev sig och han genom-
gick nodvandiga undersékningar, dar
man dessutom hittade ett aneurysm i
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mjdlten. Man var tvungen att atgarda
det innan Jukka kunde placeras pa van-
telistan for levertransplantation. Jukka
rorde sig mycket ute med hunden un-
der vantetiden, vilket bidrog till att han
hade god fysisk hdlsa infér operationen.

Kallelse till levertrans-
plantation
Tre manader efter att han placerades
pa vantelistan for transplantation fick
Jukka en kallelse till operationen. Nar
han kom till Mejlans sjukhus fick han
dock veta att operationen stdllts in.
Jukka fick atervinda hem och vinta pa
ndsta tillfalle. Trots att Jukka i grunden
ar en positiv person funderade han infor
transplantationen pa hur det ska ga.
Nér han ett par manader senare fick
en ny kallelse till sjukhuset kdndes det
anda positivt trots allt. Jukka litade pa
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experterna och kande sig inte sdrskilt
radd. Transplantationen gjordes 6ver en
natt och den gick bra, likasa aterhamt-
ningen.

— Sedan levertransplantationen har
jag haft tva avstétningsreaktioner, be-
rattar Jukka. Den forsta av dessa han-
terades med kortison, men den andra
krdvde plasmabyte.

Plasmabytet hjdlpte, och sedan dess
har Jukka matt bra.

Distansarbete gor det
mojligt att arbeta
Just nu, tre ar efter levertransplantatio-
nen, mar Jukka sa bra att han kan trina
och kan g3 till jobbet som vanligt, men
har arbetat pa distans for andra aret i
rad pd grund av corona.

— Jag har en trevlig arbetsgivare och
en chef som forstdr min situation som

organmottagare och méjligheterna med
distansarbete, berommer Jukka.

Jukkas ulcer6sa kolit har sedan star-
ten kontrollerats vdl med lakemedel,
och Jukka kontrolleras en gang per
halvar pa gastroenterologiska polikli-
niken. Leverpolikliniken behdver han
numera bara besoka vartannat ar.

Man hann forbereda sig
infor levertransplantationen
Samsjuklighet med IBD som leder till
organtransplantation kan forstdeligt
nog komma som en stor chock for pa-
tienten. Men Jukka tog nyheterna lugnt.
Han vill inte tdnka pa sina sjukdomar
som ett hinder, och han vill 6verhu-
vudtaget inte tdnka for mycket pa sina
sjukdomar. Han anvander sin energi till
arbete och annat intressant.

— Jag fick veta tidigt att PSC leder till



levertransplantation. Sa jag hade tid att
anpassa min installning och inse att det
hér blir ett sidospar i livet, sdger Jukka.

Sjukdomen kan nog ha varit mer
skrammande fér ndra och kira, men
man vanjer sig vid allt.

— Nar den forsta kallelsen till lever-
transplantation kom var min fru riktigt
orolig. Andra gangen var hon inte lang-
re lika nervds, berattar Jukka.

Jag ville dela mina

erfarenheter med andra

Jukka tog sig genom sina sjukdomar
och sin levertransplantation utan kam-
ratstd frdn andra patienter. P3 jobbet
berdttade han inte detaljerat om sin si-
tuation forrdn i ett e-postmeddelande
efter levertransplantationen. Hans kol -

legor misstdnkte att det rorde sig om
nagot allvarligare och var oroliga. De
har givetvis kdnt sig ldttare i efterhand.

Efter att ha aterhdamtat sig bérjade
Jukka fundera pa att bli kamratstddja-
re. Han ville kunna vara till nytta for
andra patienter som motte liknande
situationer. Idag fungerar Jukka som
kamratstodjare for bade lever- och
IBD-patienter. Dessutom dr han ut-
bildad erfarenhetsspecialist vid HUS
Gastrocentrum.

— Jag ténkte att jag ville dela med
mig av mina erfarenheter om att man
kan Kklara sig mycket fint mitt i detta,
berattar Jukka.

— Det kan hdnda att jag bara haft tur,
men i slutdndan gick allt bra, och en
positiv attityd till livet hjalper framat.

?”

Det kan handa
att jag bara
haft tur, men i
slutandan gick
allt bra.

Jag har alltid tdnkt att det nog l16ser sig
pa ndgot vinster.

Jukkas rdttesnore i livet har lange
varit att ”ramlar man sa ska man inte
skrika ODET p4 en g&ng, man ska titta
pa fotterna och snéra skorna”. @

PSC ochIBD

Vad ér psc?

Primar skleroserande kolangit (PSC) ar en inflam-
mation i gallgangarna som uppstar av okdnd orsak
och som medfor fibros och striktur i gallgangarna.
Vid progression medfor den skada pa gallgangarna
bade innan- och utanfor levern. Sjukdomen leder sa
smaningom till leverskador och levercirros.

Symtom

Sjukdomen diagnostiseras ofta utan symtom nar
fornojda AFOS-nivaer upptacks — i synnerhet hos
patienter med IBD. AFOS-vardet kan ocksa vara nor-
malt. Symtomen trdder vanligen fram forst vid med
avancerad sjukdom. Symtomen kan inkludera klada,
gulsot, viktminskning, smarta, bakteriella infektioner i
gallgangarna och symtom i samband med levercirros.

Behandling

PSC behandlas med ursodeoxykolsyra (UDCA).
Dessutom kan antibakteriella medel anvandas (t.ex.
metronidazol) for att férebygga endotoxemi och asci-
tesisamband med inflammation i gallgangarna. Det
finns ocksa nya lakemedel som man forskar pa, och
till exempel HUS och AUCS ar involverade i forsknin-
gen. Endoskopisk behandling anvdnds for behandling
av gallgangsstenos.

Forloppet

Sjukdomsfoérloppet ar individuellt, vanligtvis lan-
gsamt, och hos vissa patienter leder det till lever-
cirros efter flera ar. Sjukdomsforloppet paverkas av
bla. aldern vid diagnos, patientens kon, sjukdomens
svarighetsgrad och samtidig IBD.

Frekvens

Enligt en studie utford vid HUS ar férekomsten av
PSCiFinland 16—32 fall per 100 000 personer. Unge-
far 60 till 80 procent av PSC-patienterna har IBD, 80
procent har ulceros kolit och 20 procent har Crohns
sjukdom. Enligt en norsk studie forekommer PSC hos
cirka 8,5 % av IBD-patienterna.

Samband med ibd

Det ar annu inte kant med sakerhet varfor risken for
PSC ar hogre hos IBD-patienter jamfort med befolk-
ningen i dvrigt. Det finns olika teorier kring detta, bl.a.
kring tarmfloran. Fettlever och autoimmun hepatit
(AIH) kan ocksa vara vanligare hos IBD-patienter an
hos befolkningen i 6vrigt. Mycket sallsynta andra
samtidiga leversjukdomar hos IBD-patienter ar amy-
loidos och granulomatds hepatit.

Experten hdr ér Kimmo Salminen, specialistlékare i gastroenterologi, AUCS.
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