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Till dig

som vill ta din hilsa i egna hiander



VALKOMMEN TILL EFTER GRAVES —
DIN VAG TILL LAKNING

En morgon i oktober 2014 vaknade jag upp och allting var gratt
inom mig. Livet kdndes inte vart att leva langre. Min forsta tanke
var att det var en psykologisk reaktion pa handelser tidigare
under aret. I januari hade min mamma doétt efter en lang tids
sjukdom och en manad senare fick jag mitt andra barn. Det var
minst sagt en berg-och-dalbana mellan negativa och positiva
livshdndelser. Pa hosten trodde jag darfor att sorgereaktionen
efter min mamma kommit ikapp mig. Efter ett tag madde jag
bittre men en rdst inom mig sa dnda att nagonting var fel. Jag
bokade en tid hos vardcentralen for att kolla upp symtomen. Jag
hade tur, likaren bérjade med att ta blodprover, daribland pa
skoldkorteln. Jag har forstatt efterat nir jag pratat med andra att
det inte ar sikert att du blir utredd ordentligt om du kommer
med den typ av symtom jag hade, mer psykiska. Nagra veckor
efter blodprovet var jag diagnosticerad med Graves sjukdom.
Vid diagnos ar det cirka 40 procents chans att till slut bli
friskforklarad fran Graves. For att forsoka héja mina chanser att
bli frisk har jag gjort livsstilsforandringar for att hjalpa
sjalvlakningen. Kosten och mag-tarmhailsan var ett verktyg for
sjalvldkning. Min man och jag valde att flytta fran ett energi- och
pengaslukande hus for att leva enklare och fa mer tid till det vi
varderar hogre. Jag rensade ut gifter hemma, provade olika
kosttillskott, bytte till ett mindre stressigt arbete och flera andra

atgarder.



Det ar svart att veta exakt vad som gjorde det, kanske alla delar
har haft sitt bidrag eller sa hade jag blivit frisk i vilket fall, men
hosten 2016 slutade jag med alla likemedel och ar sedan varen
2017 friskforklarad. Madde jag bra? Nej. Trotthet var mitt storsta
problem. Med mina egna hormoner tillbaka hade jag hoppats att
nagra av de kvarstiende symtomen skulle férsvinna. Jag fick en
overgaende kidnsla av att vara starkare fysiskt, men det avtog
snart. Besvikelsen var total, vem skulle hjilpa mig nu - mina
blodprover var bra men hilsomissigt hade jag natt botten. Idag
kdnner jag mig antligen aterstalld, tack vare ytterligare
forandringar i livsstilen. Det var en lang vag att vandra men idag
njuter jag av livet fullt ut igen. Tankar pa att sprida information
om sjukdomen till andra patienter dék upp hos mig. Mitt hopp
var att min bakgrund som magister i Biomedicin fran Karolinska
Institutet och journalist skulle komma till nytta. D6m om min
férvaning nar jag satte mig att leta igenom forskning om Graves.
Massor av information finns, jag hade girna velat fa reda pa den
nar jag fick diagnosen. Min 6nskan ar att den nu genom den hir
boken ska komma till anvandning for dig.

Ma du vara framgangsrik i att ta din hélsa i egna hiander!

Vad vi velat hora vid diagnos
Vi kan kdnna oss vildigt ensamma och vilsna nir vi far var
diagnos. Om du haller utkik finns kloka kvinnor som haft
sjukdomen att be om rad fran. Har delar nagra av dem med sig
av vad de onskat att de fatt veta vid diagnos.

Veronica: “Jag onskar att nagon berittat vad det innebar att
operera bort en skoldkortel och inte bara sagt "det ar en bagatell

du tar bara en tablett om dagen och sedan mar du som vanligt" -
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jo tjena. Fér min del har det varit manga problem da min kropp
inte funkar pa Levaxin och att hitta en lakare som forstar det och
lyssnar pa patienten at inte latt.”

Emma: ” Jag hade 6nskat att jag fatt veta att Graves inte ar svart
eller vitt, vaga tinka sjilv och las dig inte kring vad likarna sager.
Det ges bland annat olika rad i olika landsting. S6k fakta sjalv och
ge inte upp. Allt kommer att bli bra. Du maste inte ta bort din
skoldkortel, du kan bli frisk dnda. Enbart medicin behover inte
vara den ritta vigen, utan kost och livsstilsférandringar kan vara
det ratta for dig.”

Hanna: "Jag tycker landstingslikarna generellt bagatelliserar
sjukdomen. Jag blev sa sjuk att jag holl pa att stryka med, och hade
turen att forsta lakaren var bra, men nir hon slutade blev det
mycket simre. Jag bytte efter 4 manader till privatlikare som
lyssnar pa mig. Det har nu gatt 2 ar och 7 manader sen diagnos
och jag ar fortfarande langt ifran bra. Levaxin och Liothyronin
har inte funkat pa mig, jag har nu licensmedicin. Den forsta
lakaren sa att tilamod ir det viktigaste att utrusta sig med i
overflod, aven for de narmaste. Sen bjod hon de in de ndrmaste
och mig till introduktion och erbjéd sig prata med arbetsgivaren,
detta var toppen och jag oénskar alla skulle fa detta. Darefter hade
foretagshilsovarden en genomgang med min davarande chef,
och skramde livet ur honom. Det har underlattat f6r mig pa alla
fronter. Jag tror annars det hade varit svart féor omgivningen nir
mitt liv sattes pa en lang paus. Sen maste man sjilv acceptera att
alla andras liv fortsatter.”

Magdalena: "Nummer ett: information rent allmént och inte
bara ett konstaterande fran lakaren, det var tack vare en
Skoldkortelforbundets Facebookgrupp samt Dr Google jag kunde

samla kunskap om sjukdomen och pusha foér att alla
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blodmarkoérer skulle testas och inte bara standard, man maste
ligga pa! Nr tva: jag rekommenderar att du ser om din diet trots
att det enligt de flesta endokrinologer inte finns tillrackligt med
belagg for det - men det gor skillnad for kroppen! Snegla girna
pa sa ren mat som mdjligt, Autoimmuna Protokollet eller kor
80/20, gor sa gott du kan, det gor skillnad samt ror pa dig, att
borja trana i lagom dos gor stor skillnad, ta en stegraknare eller
pulsklocka och borja ga och sakta trappa upp beroende pa din
puls och ork, gér medicinsk yoga, det finns en grym app som ar
enkel att utféra; "ManaYoga”.”

Lisa: ” Jag var vildig sjuk nar jag fick diagnosen. Det ar 3 ar
sedan och jag ir annu inte aterstalld. Nar jag fick sjukdomen hade
jag onskat att f& mer information om alla symptom och att
aterhdmtning kan kriva lang tid. Jag hade 6nskat att bade jag och
min familj hade fatt information om att det inte bara ar
skoldkorteln, hjartat och eventuellt 6gonen som drabbas utan att
det kan vara ett langvarigt forlopp med paverkan pa muskler,
hjarna, somnléshet och energiniva. Vi fick uppfattningen att efter
en till tre veckor medicinsk behandling skulle symptomen vara
minskade. Sjukhusets endokrinologiska avdelning har varit en fin
kontakt under forloppet. De senaste ett och ett halvt aren har jag
fatt ovarderligt stor hjilp med rehab via sjukgymnast.”

Annica:” Jag fick min Gravesdiagnos for drygt 10 ar sedan, i
december 2009. Efter det f6ljde medicinering i 18 manader. Men
sjukdomen kom tillbaka och jag opererade bort min skoldkortel
2013. Efter det har det varit en lang resa for att ma béattre, men jag
tycker nog att de senaste aren har jag borjat ma battre igen trots
att jag fortfarande har en del symtom kvar som kommer och gar.

Som nydiagnostiserad O6nskar jag att nagon sagt att det har

skulle vara livslangt, att det kan bli kroniskt och dr nagot som du
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kan komma att fa leva med. Jag minns en likare som sa att "du
kommer bli fullt frisk" och just da trodde jag pa det men sa ar det
forstas inte.

Livsstilsforandringar ar individuellt men fér mig handlar det
mycket om kosten. Jag har manga problem med magen och har
diagnostiserats med kronisk magkatarr. En annan sak som jag
tycker paverkar ar stress, sa det behéver man verkligen férsoka
att minimera i sitt liv. Motion och traning ar viktiga delar ocksa,
dock inte for hard traning. Jag kan till exempel inte springa for da
mar jag valdigt daligt efterat men yoga, promenader och

styrketraning fungerar valdigt bra.”



DEL ETT — OM SJUKDOMEN

Vad fick du veta om Graves nar du fick diagnosen? En del av oss
minns ingenting av de forsta lakarbestken eller vad som sades
dar. Vi var alldeles for paverkade av sjukdomen. Alternativt, som
kvinnorna i fo6rra avsnittet beskriver, utelimnas ibland
informationen om att Graves kan ha djup och bestdende
paverkan pa livet. Har du mirkt att du inte kidnner dig lika vital

som forut ar du inte ensam.



KAPITEL 1
VAR TOG LIVSKVALITETEN VAGEN?

Nér vi drabbas av Graves sjukdom har vi en lagre livskvalitet och
det kan hianga i. Hela 25 procent av oss med Graves upplever
fortfarande atta ar efter diagnos, att vi inte har aterhdmtat oss
helt. Listan 6ver symtom kan vara lang och manga roér vart
psykiska vialmaende. Det ar inte sdkert att du laker spontant,
vilket bade patienter och ldkare ofta tror. En vanlig installning ar:
"Fixa hormonnivaerna, sedan loser sig resten.” Men studier visar
att aven om dina hormonnivaer sedan linge 4r normala, kan
sjukdomen hinga kvar i form av symtom och sinkt livskvalitet.
En svensk forskargrupp skriver i en artikel: "Lakare antar ofta att
Graves ar overgaende och att nir en patient nar normala
skoldkortelhormonnivaer aterfas samma héalsa och livskvalitet
som innan sjukdomen. Tvirtom visar vara resultat att Graves kan
vara en kronisk sjukdom med effekter pa patientens vilmaende,
bade pa kort och lang sikt...” (forfattarens 6versattning).

I den har boken tittar vi ndirmare pa nagra aspekter av hilsa som
paverkas av sjukdomen, var och en for sig dr de kinda for att
sanka livskvaliteten. Du far ocksa forslag pa livsstilsféorandringar
med kraft att forbattra livskvaliteten:

e Diampa inflammation och lugna immunférsvaret

e Balansera hjirna och nervsystem

e Aterféra niringen sjukdomen har férbrukat

e Oka dina energinivier

e Bygga upp muskler och skelett
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e Sist men inte minst acceptans for var situation, att vi
kanske drabbats av livslang sjukdom och potentiellt fatt

forsaimrad 6gonhalsa.

Har far du veta hur du kan maérka vilka delar i kroppen som
drabbas allra hardast av sjukdomen. Fundera pa vilka av dessa
som verkar stimma for dig. Sedan kan du skapa en egen karta for
hur din likning kan ga till. Rikta dina atgirder under
aterhdmtningen dit. Var genetik och livsstil ser olika ut, din karta
kommer vara unik for dig.

Kan informationen i boken hjélpa alla att ma battre? Nej, tyvarr
finns inga sddana garantier. En del hittar det de behover for att
hamna pa ritt spar, medan andra inte gor det. De flesta far
atminstone en béttre forstaelse for sjukdomens paverkan pa
valmaendet.

Du kanske ocksa far nya fragor att stilla, fragor vilka tar dig

vidare pa din halsoresa.

Vad ar halsa?

"Halsa ar ett tillstand av
fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, inte
endast franvaro av sjukdom och funktionsnedsattning.”

Varldshalsoorganisationen (WHO)

Ett blodprov kan inte tala om for dig, eller nagon utomstaende,
om du mar bra eller daligt. Det har manga av oss med Graves fatt
uppleva. Du vet bast hur du mar. Det dr mojligt att ha "perfekta”

hormonviarden och ianda kdnna sig i valdigt daligt skick. Och
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omvint, det gar aven att ha ett blodprov som visar "daliga” virden
aven om du har en upplevelse av att ma bra.

Lakare och patienter tror ofta, som vi tidigare sett, att Graves ar
en overgaende sjukdom, att nir skoldkortelhormonerna visar
normalvirden igen, ar ocksa livskvaliteten aterstilld. Tyvarr
staimmer det inte, utan vilmaendet kan fortsitta vara paverkat
manga ar framover. Det ar skillnad pa att vara friskférklarad och
aterhamtad. Med det menas att diagnoskriterierna foér sjukdomen
kanske inte langre passar in pa dig, T4 ar normalt och TSH likasa
aven oavsett nagon behandling for skoéldkorteln. Men du dras
fortfarande med sviterna efter sjukdomen. Kort sagt, du mar
fortfarande simre an du skulle vilja.

Anledningarna patienterna sjalva oftast anger till att inte kinna
sig aterstallda ar: trotthet, 6gonrelaterade problem, problem med
substitutionsbehandlingen (oftast Levaxin det vill siga T4 i
syntetisk form) eller annan behandling relaterad till sjukdomen
samt bekymmer 6ver att leva med en kronisk sjukdom vilken
kanske aterkommer.

Uppmitt livskvalitet dr battre an att ta blodprover for att ta reda
pa hur paverkad du ar av din sjukdom. Mitning av patienters
livskvalitet ar vanligt inom varden och manga menar att en god
livskvalitet dr det enda rimliga malet for en behandling. Det
handlar om hur du sjalv upplever din livskvalitet.

Ett hélsokors kan anvandas foér att beskriva hur hilsa och
livskvalitet hinger samman. Aven om vi har sjukdom kan vi
fortfarande ma bra och tviartom. Den hir boken vill hjilpa dig
undersdka hur du kan komma till de tva 6versta rutorna med
hjalp av anpassningar i din livsstil.

Om du har Graves oftalmopati, det vill siga 6gonsjukdomen

associerad med Graves, upplever du sannolikt lagre livskvalitet dn
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Halsa

3
Mar bra trots sjukdom. Frisk och mar bra.
Littare att bli frisk. Lag risk for sjukdom.
Matbar Franvaro av
sjukdom T * sjukdom
Sjuk och mar daligt. Frisk men mar inte bra.
Svarare art bli frisk. Okad risk for sjukdom.
y
Ohilsa

andra med Graves. I mitningar av livskvalitet far patienterna i
denna grupp, framst lagre poang pa fragor om hur de upplever
sin fysiska halsa och sitt utseende, an andra med Graves.

Aven om vi minniskor i grund och botten fungerar likadant
rent biokemiskt, finns det ofta betydelsefulla skillnader. Idag ar
behandlingen vi erbjuds mer eller mindre lika for alla. Om den
inte hjalper dig na hela vigen fram till den livskvalitet du 6nskar,
vad gor du da? Da ar det bra att veta att vi alla har tillgang till en
stor mojlighet. Den gar att individanpassa och variera i det
oandliga: livsstilen. Du och din vaninna kanske bada har fatt
Graves men behoéver troligen tinka nagot olika nar det giller
somn, mat, aterhidmtning och rorelse for att na upplevd god

livskvalitet.

Kan livsstilen hjalpa oss fa livskvaliteten tillbaka?

En god medicinsk behandling 4r grunden for var vig tillbaka och
gar inte att underskatta. Nir skoldkortelhormonerna
normaliseras kan kroppen manga ganger balansera sig igen och
vi blir aterstillda. Dessutom finns det indikationer pa att
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lakemedelsbehandlingen i sig  hjalper till att lugna
immunfoérsvaret. Men vi har sett att langtifran alla blir aterstallda.

Livsstilens betydelse for att uppleva en god livskvalitet ar sikert
inte nagon nyhet for dig. Nir vi ater, trinar och sover bra mar vi
battre. Men tanken att anvinda livsstilen for att aterhdmta oss nar
vi drabbas av sankt livskvalitet pa grund av sjukdom kanske ligger
langre bort.

For andra sjukdomar kidnda for att sinka var livskvalitet,
exempelvis cancer och Parkinsons sjukdom, har livsstilsfaktorer
visat sig vara mycket betydelsefulla. Cancerpatienter med en
hilsosammare livsstil har ocksa hogre livskvalitet an de med
samma allvarliga sjukdom som lever mindre hilsosamt. En
studie undersokte effekterna av antiinflammatorisk kost for
Parkinsonsjuka och upptickte att de som foéljde dieten fick farre
symtom av sin sjukdom och o6kad livskvalitet.

Det finns i dagslaget fa studier dar forskare undersokt hur
livsstilen paverkar livskvaliteten vid Graves. Det finns heller inget
som talar emot att den inte skulle kunna vara en hjilp. Snarare
tvartom - for om exempelvis fysisk aktivitet och rorelse har effekt
pa vart vilmaende generellt — 4ven vid andra sjukdomar — varfor
kan den da inte vara en hjilp for oss med Graves? Med tanke pa
hur nedsatt var fysiska kondition ar, borde det finnas dnnu storre
potential for oss att anvanda verktyget rorelse for att ma battre.
Kanske behover vi anpassa rorelsen utefter att vara muskler
delvis brutits ner av sjukdomen, just nu saknar noédvindiga
naringsamnen for att fungera normalt och beroende pa hur var
dagsform ar. Men potentialen finns dar.

Du har hir en chans att ta reda pa vad som géller for just dig.
Det ar dags att bli nyfiken och stilla fragan: Hur kan jag sjalv

paverka min livskvalitet dar jag star och gar just nu?
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KAPITEL 2
VAD AR GRAVES SJUKDOM?

Du vet sdkert att skoldkorteln styr din damnesomsattning. Mer
skoldkortelhormon ger snabbare Amnesomséttning och mindre
ger langsammare. Det ar darfér hypertyreos ofta leder till
viktnedgang och hypotyreos till viktuppgang.

Korteln ar fjarilsformad och sitter framtill pa halsen.
Produktionen av hormoner i skoldkoérteln styrs fran hjarnan,
eller nirmare bestdmt en del hjirnan som kallas hypotalamus.
Den haller koll pa var inre miljé och skickar order till en annan
del av hjarnan, hypofysen, om nagot behodver balanseras.
Hypotalamus kan uppfatta nivaerna av skoéldkortelhormon i
blodet och behovs mer skickar den order till hypofysen i form av
tyreotropinfrisittande hormon (TRH). Hjarnan kan &ven
uppfatta 6kat behov av skoldkoértelhormon i form av stressorer,
fysiologiska eller kdnslomassiga, och da oka frisattning av TRH.
En fysiologisk stressor kan vara kyla, da vill kroppen o6ka
amnesomsattningen for att generera viarme. En kinslomaissig
stressor kan vara en forlust av en niara anhorig. Pa lang sikt ar
daremot stress himmande for skoldkorteln. Pa TRH:s signal
tillverkar hypofysen tyreoideastimulerande hormon (T'SH) som i
sin tur binder till mottagare (receptorer) fér hormonet i
skoldkorteln. Skoldkortelcellerna bildar da T4 (tyroxin) fran
aminosyran tyrosin och mineralen jod. T4 ar dock inaktivt och
maste ombildas till T3, med férmagan att aktivera sina receptorer

ute i cellerna. 20 procent av T4 ombildas till T8 i skéldkorteln.

16



Resterande skickas ut i blodet och ombildas i levern. I viss man
kan aven T3 bildas i tarmarna och hjarnan. Receptorer for
skoldkortelhnormon finns bland annat i hjartat, njurarna,
fettcellerna, muskler och hjiarna. Hela 70 till 80 procent av
receptorerna for T3 finns i hjirnan. Inte konstigt att Graves ofta
far konsekvenser for hur vi mar psykiskt.

Normalt sett ar nivaerna av T4 och T8 noga reglerade i blodet.
Nar de okar skickas en signal till hjarnan att minska pa TSH vilket

far till resultat att skéldkorteln bildar mindre hormon.

Ordlista skoldkorteln

TRH - Tyreotropinfrisittande hormon. Utséndras fran hjarnan
och far hypofysen att tillverka TSH samt kan paverka
nervsystemet och hjarnan.

TSH - Tyreoideastimulerande hormon som far skoldkoérteln att
tillverka T4.

T4 - Inaktivt skoldkortelhormon. Ombildas i fraimst skoldkortel
och lever till den aktiva formen T3.

T3 - Aktivt skoldkortelhormon som tillsammans med adrenalin
och kortisol balanserar var inre miljé, bland annat var
amnesomsattning.

rT8 - Star for reverse T3 och ir en inaktiv form av hormonet.
Bildas i hogre grad vid stress.

Adrenalin och noradrenalin - Stresshormoner med snabba
effekter i kroppen. Gor oss redo for kamp eller flykt. T8 okar
effekterna av adrenalin i kroppen.

Kortisol - Livsviktigt stresshormon som 6vervakar bland annat
blodsocker och immunférsvar. Under normala férhallanden ar

kortisol och T3 i en finstimd balans med varandra.
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TRAK - Tyreoideastimulerande hormonreceptor-antikroppar.
Forhojda vid Graves sjukdom vilket ger konstant stimulering av
skoldkorteln. De kan orsaka skada pa skoldkorteln och darfor
bidra till hypotyreos. TRAK ar oftast stimulerande (kallas da dven
TSI - skoldkortelstimulerande immunglobulin) men kan ocksa
vara blockerande och orsaka hypotyreos, eller variera mellan att
stimulera och blockera vilket da ger svingande varden.

TPO-ak - Dessa antikroppar attackerar tyreoideaperoxidas och
stor bildandet av T4 i skoéldkorteln, bidrar till skador i vivnaden
och kan i langden bidra till underfunktion i skéldkorteln. Vanliga
vid Hashimotos hypotyreos men dven manga med Graves har
hoga nivaer av dessa antikroppar.

TG-ak - Dessa antikroppar attackerar tyreoglobulin, som &r ett
protein i skoldkorteln. Forekommer framst vid Hashimotos
hypotyreos men dven hos manga med Graves.

Receptor - Cellens mottagare for exempelvis ett hormon.

Stimulering av en receptor ger sedan en effekt i cellen.

Intervju med Ove Torring: Det kan ta tid att aterhamta
dig

Ove Térring, Docent, tidigare Universitetslektor och Overlikare,
har behandlat tusentals patienter med Graves och forskat pa
sjukdomen sedan 1980-talet. Hans studier har blivit tongivande
och influerat riktlinjer f6r behandling vid Graves i manga lander,
bland annat USA. Ove Torrings nutida forskning avser
langtidskonsekvenser av Graves och de senaste studier beror
livskvalitet pa lang sikt hos patienter med Graves. Aven dessa

studier har vackt intresse, kanske speciellt for att man kunnat visa
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Vill du laka efter hypertyreos? Kanner du dig dnnu inte aterstalld och mar inte sé bra
som du skulle vilja?

Denna bok riktar sig bade till dig som nyligen blivit diagnosticerad och
dig som haft sjukdomen en langre tid. Den &r relevant oavsett om du har skéld-
korteln kvar, fatt radiojodbehandling eller opererat bort skoldkorteln.

Har far du veta mer om orsakerna till sjukdomen, hur den péverkar
kroppen och - viktigast av allt - hur du gor for att ta din hélsa i egna hénder:

= Lugna immunforsvaret

- Dampa inflammation

= Balansera hjirna och nervsystem
—  Merstélla naringsbalans

= Hitta mer energi

- Bygga upp muskler och skelett
— Acceptans for din situation

Hér finns aven berattelser fran andra som haft sjukdomen att kinna igen dig i och
hdmta inspiration fran.

‘ ‘ Sagt om boken: “Den hér boken borde delas ut av landstingen till alla
som fatt diagnosen och Iasas av alla ldkare som behandlar Graves-
patienter.” Hanna

“Jag ar imponerad over hur bred information boken ger men den
halls dnd4 ihop i ett sammanhang. Mycket bra!” Pia

“Jag har last mycket om Graves innan, men ingen har forklarat
mekanismerna kring sjukdomen pa ett sa tydligt och begripligt sétt.”

Sara ’ ’

Katarina Fornander har en Medicine Magister i Bio-
medicin fran Karolinska Institutet. Hon &ar journalist och
férfattare inom medicin och hélsa. 2014 blev hon sjuk i
Graves och &r sedan 2017 friskférklarad.
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