Systrarna Veronica Ania och Sabine Holmgren har bada Addisons sjukdom. Men medan
storasyster Veronica fick det som vuxen och inte haft ndgra egentliga komplikationer av sin
sjukdom sa har lillasyster Sabines hela uppvixt fargats av Addisons.

- Jag minns att Sabine alltid var trott, mager som en skrika och alltid véldigt radd att
gora nagot pa egen hand, berittar Veronica, 32, om sin lillasyster som idag &r 26 ar.

I soffan hemma hos Veronica och hennes man i Liljeholmen sitter bada systrarna och pratar
om sin gemensamma sjukdom. De fyller i varandras meningar och de hjélper varandra att
minnas.

Ingen visste att Sabine hade Addison, ingen visste ens att det fanns en sjukdom som hette
Addison. Hon var en glad, utatriktad liten tjej som vid fyra ars alder helt plotsligt fordndrades
totalt. Tjejernas fordldrar sdg sin yngsta dotter bli smalare och smalare, dta mer och mer salt
och dessutom klarade hon inte av skolan. Sabine kunde inte koncentrera sig, hon kunde inte
stanga ute ljuden omkring henne och hon blev orolig och ibland hysterisk. Hennes mage
gjorde ont och hon kréktes ofta.

- Jag kunde inte kontrollera mig. Blev jag orolig sa hade inte min kropp négot
stresshormon som kunde hjédlpa till att lugna mig utan det blev bara vérre och vérre.
Rédslan kommer och kroppen fattar inte vad som hander, sdger Sabine.

Eftersom Sabine var sa rddd och ledsen hela tiden sa trodde de flesta runt omkring henne att
det var en psykisk sjukdom och hon blev skickad till BUP. Men de lyckades inte fa henne
lugnare, snarare tvirtom. De satte henne 1 sdrskola eftersom de trodde att hon led av ndgon
sorts psykisk sjukdom, men det hjdlpte inte. Hennes forédldrar gick med henne fran lékare till
lakare men fick aldrig ndgot svar pa var felet var. Och hela tiden s led Sabine av hur daligt
hon méddde. Nar hon var hemma sjélv sd drog hon sig 1 héret eller slog sig sjdlv 1 huvudet {for
att fa bort den otécka kénslan 1 kroppen.

- Jag kan inte forklara riktigt hur det kinns men om jag blir orolig f6r ndgot sé kan jag
inte stoppa det. Idag kan jag ta en extra kortisontablett for att hejda det, men da bara
fortsatte det, sdger Sabine.

Veronica som ér flera ar dldre minns sin lillasyster som enormt éngslig och otrygg. Nér
Sabine gick i sjétte klass fick Veronica fortfarande hdmta henne fran skolan och manga
ganger tyckte hon att lillsyrran var pinsam och jobbig.

- Nér jag rastade hunden tittade du efter mig hela tiden och forsvann jag bakom husknuten sé
bara skrek du rdtt ut. Jag vet att jag tdnkte att det var oerhort pinsamt och att jag ville att du
skulle skdrpa dig, berdttar Veronica.

Efter odndliga ldkarbesok dér de tagit alla mojliga tester och prover sa traffade de en ldkare
som missténkte att Sabine hade Addison, gjorde ett belastningsprov och mycket riktigt;
Sabines binjurar tillverkar inte tillrdckligt av hormonet kortisol, vilket gor att kroppen ger
ifrin sig alla de symtom som Sabine haft. P4 bara nigra ménader blev Sabine en helt ny
person. En vanlig 12-&ring kan man siga.

- Jag kunde &ka buss sjélv, jag kunde vara hemma hos kompisar utan att mamma och
pappa var med. Det var sddana situationer som var alldeles for stressande annars. Det
var jatteskont. Lékaren sa att hade jag haft Addison obehandlat ett halvér till sd hade
det varit fara for mitt liv, berdttar Sabine.

Men sjukdomen gjorde att hon halkat efter i skolan och hon fick g& om tva &r. Sabine har
ocksa blivit mobbad eftersom hon gick i sirklass och uppvixten var enormt jobbig. Nér hon
borjade pa gymnasiet s blommade hon ut totalt.

- Ja, dd blev du en helt annan person. Utatriktad och en riktig teaterapa, beréttar
Veronica och ler.



Veronicas historia borjade for bara fem ar sedan. Hon jobbar som kallskénkschef pa en
restaurang 1 Stockholm och hon borjade kinna sig trott och hingig. Dessutom hade hon blivit
markligt brun pa kroppen, speciellt pa knogarna. S& brun att till och med omgivningen
reagerade.

- Jag minns nér jag tittade pa dina hander och sa att herregud vad brun du é&r, sdger
Sabine.

Men Veronica hade aldrig en tanke pé att det kunde vara Addisons, dessutom skulle hon och
hennes man aka pa en treveckorssemester till Sydafrika sa hon hade annat att tinka pa. Efter
en vecka péd semestern sa fick de bdda magsjuka men Veronicas gick inte over.

- Jag bara kriktes och kriktes. Jag hade ingen ork, ingen kraft. Vi dkte till Kap Horn
och min man puttade upp mig sista biten. Sedan stod jag dér 1 35-graders virme och
fros, berdttar Veronica och skakar pd huvudet.

Pé vigen hem blev hon bittre igen och nér de vl nitt svensk mark sd var det rétt ok, men
eftersom hon jobbar inom restaurangbranschen sé var hon tvungen att géra salmonellaprov.

- Jag gick till lakaren och jag ndmnde att min syster har Addison. De tog genast in en
specialist och sedan skickade de mig till akuten. Sjédlv tyckte jag det var onodigt, jag
var ju ganska frisk da, sdger Veronica och ler snett.

Men nér hon kom in pé akuten fick hon genast en sing och da upptickte de att hon ocksa hade
Addisons.

- Jag trodde aldrig att jag kunde ha Addison for jag sdg Sabine framfor mig. Ett sjukt,
likblekt dngsligt litet barn, inte jag som var fullt fungerande. Men ser jag tillbaka sa
har det funnits tecken, sdger Veronica.

Om man bara uppticker att man har Addison sé ar det sedan inga storre problem att hélla
sjukdomen under kontroll. Systrarna dter medicin varje dag och maste alltid ha med sig
medicin. Om de rékar ut for ndgot stressande eller om de fér en infektion 1 kroppen behdver
de ta extra medicin, men annars ar det ritt enkelt.

- Det som dr svart &r att veta hur mycket man ska ta. For jag maste tillsétta kortisonet
for att fa upp halterna 1 kroppen, men ska helst bara ta precis sd mycket som jag
behdver, inte mer, annars kan jag gé in 1 kortisonchock, sdger Veronica.

Det som bada tycker &r trist dr att de méste tala om for alla att de har sjukdomen. Sabine
jobbar pa forskola och alla dir vet om att hon har sjukdomen och likasd pa Veronicas jobb.
Deras respektive och familjer dr forstas ocksé insatta 1 problematiken, ifall det skulle hdnda
nagot.

- Det blir massa prat om sjukdomen och det &r lite trist. Jag ser inte pa mig sjdlv som
sjuk utan som frisk, fast jag maste dta medicin for att hdlla mig frisk, sdger Veronica
och Sabine nickar instimmande.

Fakta Addisons:

Addisons sjukdom &r en ovanlig autoimmun sjukdom som beror pa att binjurarna bildar for
lite av tva livsnddvéndiga hormon, kortisol och aldosteron. Bara 1 500 personer i Sverige har
sjukdomen. Bristen pd dessa hormon kan gora dig trott, svag, aptitlos, dngslig, stressad, ge
pigmentforandringar och sugen pé salt. Sjukdomen &r dock inte drftlig och att tvd i samma
familj har den dr mycket ovanligt.

- Det kan man se av arftlighet ar att flera 1 samma slikt har autoimmuna sjukdomar som
fel pa skoldkorteln, diabetes typ 1, B12 brist, glutenintolerans eller vitiligo. Och de ses
ofta ihop med Addison, sdger Eva Rafner, som ér ordférande 1 Svenska
Addisonforeningen.



Addisons sjukdom é&r en livsldng sjukdom men med behandling kan personer med Addisons
sjukdom leva ett normalt liv. Just nu pagér det forskning som kan leda till bdde en long-
release tablett, som kan tas en gang per dag och en pump som tillfér hydrokortison efter varje
persons behov.

- Det svéra med Addison &r att man ibland, till exempel vid psykisk och fysisk stress,
maste oka dosen och da méste man &nda tillféra hydrokortison med vanliga tabletter,
sager Eva Rafner.

Svér kortisolbrist kan ge krikningar, magsmartor, diarréer, uttorkning, lagt blodtryck

och feber. Man blir &ven omtocknad och medtagen. Detta tillstand, som kallas f6r en
Addisonkris, dr mycket allvarligt. Det krdver omedelbar behandling pa akutmottagning pa
sjukhus med tillforsel av kortisol direkt 1 blodbanan. Det dr dock inte det storsta problemet —
det storsta problemet dr att sé fa vet om att sjukdomen finns.

- Manga akutmottagningar och ambulanser vet inte och har aldrig hort talas om
Addisons, vilket kan innebdéra livsfara for oss som har det. Vi kan bli nekade ambulans
och vi far vanta pa akuten tills vi avlider. Da sdger man att dodsorsaken &r
cirkulationsvikt med hjértstopp, sdger Eva Rafner.

Se vidare pa www.addison.se
Det finns ocksd en Addison — app till [phone och Android som heter Svenska
Addisonsforeningen-guide.



