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            FÖRFATTARENS FÖRORD
   

         

         Jag heter Magnus Edner, docent på Karolinska Insitutet, legitimerad läkare. Det här är min berättelse om min stroke och den långa vägen tillbaka mot ett normalt liv.

         Boken vänder sig till alla som är drabbade av stroke och framför allt till anhöriga som får dra ett tungt lass. Boken vänder sig också till dem som på något sätt arbetar med detta inom hälso- och sjukvården med budskapet att med rätt rehabilitering, även sen sådan, kan alla bli avsevärt förbättrade. Problemet är att svensk rehabilitering lider av stora brister.

         Stroke är vanligt med drygt 30 000 drabbade personer varje år i Sverige. Socialstyrelsen har i en rapport från 2011 konstaterat att bristerna inom svensk rehabilitering är så stora att de snarast strider mot svensk lag. Enligt det nationella kvalitetsregistret Riks-Stroke anger nästan varannan strokepatient ett år efter insjuknandet brister i rehabiliteringen.

         Själv drabbades jag av en post-operativ stroke med ögonmuskelförlamning, balans- och talstörning samt ätsvårigheter och kognitiv
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       dysfunktion. Vid ankomsten till den så kallade Rehabiliteringskliniken sade ansvarig läkare ”Den här typen av skador brukar man inte återhämta sig från”. Hon fick nästan rätt. Efter en 20 procentig nedgång i kroppsvikt var jag så svag att jag i princip var rullstolsburen och hade dödstankan Hustrun ordnade då med behandling vid ett av världens bästa rehabiliteringscentra beläget i Taiwan. Där kunde man genom individualiserad, målinriktad och högintensiv träning vända förloppet på två månader och efter sex långa år är jag nu i det närmaste återställd och åter i arbete. Detta innebär att de flesta som drabbas av stroke kan återfå ett bra liv med rätt rehabilitering. Ändå ges inte detta i tillräcklig utsträckning i Sverige. Man kan fråga sig varför ...

         Det behövs mer klinisk forskning, men detta görs inte. Det råder knappast brist på patienter. Sverige skulle kunna vara världsledande inom detta viktiga område där det finns alltför stora kunskapsluckor, till exempel angående sent insatt rehabilitering (mer än sex månader efter stroke). Vid akut stroke genomförs de nödvändiga trombolysstudierna. Är skillnaden att det i det senare fallet finns ekonomiskt stöd från industrin? Det går säkert att få anslag för denna viktiga kliniska rehabiliteringsforskning.

         Om man i stället väljer att acceptera de forskningsresultat som finns kan bättre rehabilitering erhållas genom samordning av befintliga resurser. De flesta av de nödvändiga utredningsteknikerna och behandlingsåtgärderna finns redan på våra sjukhus eller kan införskaffas för i sammanhanget små summor. Ändå sker inte denna samordning. Varför?

         Okunskap? Bristande engagemang? Skall vi i stället utnyttja billigare och bättre utlandsvård mer?

         Dessa viktiga frågor tas upp i boken liksom träningsråd, anhöriginformation, arbetsgivarens agerande, försäkringskassans godtycklighet och samhällets fördomar mot funktionsnedsatta.

          
   

         Oktober, 2012

          
   

         Samtliga namn i boken är fingerade, förutom Professorerna L Olsson och H Cheng som anges med tillstånd.

      

   


   
      
         
            AKUTFAS
   

         

      

   


   
      
         
            INSJUKNANDET
   

            Sök akuten vid bröstsmärtor
   

         

         Ajajaj, det var en stark sås tänkte jag och fördömde min snålhet och ovilja att slänga mat som jag inte tycker om. Dagen innan hade vi ätit tacos och jag hade av misstag köpt ”hot” sås vilket ingen i familjen tycker om. Men i stället för att slänga resterna åt jag dem till lunch dagen efter. Dumt kan man tycka, men sådan är jag.

         Nu hade jag rejält ont bakom bröstbenet och hjärtläkare som jag är funderade jag över om det kunde vara en hjärtinfarkt eller inte. Bara det att jag så snabbt avfärdade det alternativet är obegripligt med tanke på hur många gånger jag talat med infarktpatienter och förundrats över hur olika och många gånger mycket svårtolkade bröstsymptom dessa patienter haft. Jag har de senaste åren, i arbetet, predikat om hur viktigt det är att hellre söka en gång för mycket än att söka för sent. Varför det inte gällde mig själv är en gåta.

         Efter ett tags funderande bestämde jag mig för att det måste vara någon form av matstrupskatarr. När jag väl fattat detta felaktiga och dumma riksmongo-beslut kände jag mig lugnare och begrep inte att det var början på en lång och synnerligen besvärlig resa, som totalt skulle komma att förändra mitt liv.

         Att stoppa huvudet i sanden är inte särskilt ovanligt i en situation som dessutom kräver att man måste ändra sina planer. Hade jag vetat vad som skulle komma, hade jag förmodligen sökt akuten direkt.

         I stället beslöt jag att fullfölja mina golfplaner eller snarare jordbrukarplaner, en gammal kompis menar nämligen att eftersom jag gör så stora gropar i marken när jag försöker träffa bollen, påminner det mer om ett primitivt jordbruk än om golf. Den enda behållningen av golfrundan var att det var oerhört vackert väder. Det var en sådan där oktoberdag med klar, kall luft, blå himmel och då trädens löv hade alla tänkbara färger.

         Hur kommer det sig då att man gör på detta sätt? Det finns faktiskt studier inom området ”varför man inte söker” och det har visats att det som vanligt finns flera orsaker.

         
            
               	
               att man inte upplever smärtan så stark att det känns som ett hot
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
            

               	
               att man hittar på ett sätt att lösa problemet
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
            

               	
               att om man är nöjd med beslutet så söker man inte
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
               
            

            

         

         I mitt fall ställde jag en felaktig diagnos, behandlade mig själv med Novalucol, även det felaktigt, och var därefter beklagligt nog nöjd och bestämde mig därför för att inte söka sjukhus, vilket var dumt.

         På kvällen ändrade smärtan karaktär, dels så blev den intensivare och dels så flyttade den sig mer mot halsen. Jag insåg att detta inte var en vanlig matstrupskatarr. Min hustru Ann ringde från Danmark. Hon hade åkt dit samma dag för att som förbundsläkare vara med på gymnastik-VM. Vi talade om lite av varje, men jag ville inte berätta hur ont jag hade, återigen beklagligt. Jag sade i stället att jag hade en ganska besvärlig halsbränna. Ann har senare berättat att hon reagerade på att jag sade att om jag har en sådan här halsbränna på onsdag så kan jag nog inte åka till Finland och föreläsa. Hon tyckte att det var märkligt att jag bekymrade mig för något som skulle inträffa först tre dagar senare på grund av lite halsbränna. Under tiden hade jag rejält ont, tog fyra Alvedon, och bestämde mig för att uppsöka akuten om det inte var bättre nästa dag. Jag sov obekymrat hela natten. Den senaste tiden hade otvivelaktligt varit stressig med många patienter på kliniken, många operationer (jag var då pacemakerkirurg), en disputation med mig som bihandledare och planering av föreläsning i Finland.

         När jag vaknade var det måndag och jag hade en dov smärta i halsen. Denna vecka hade jag forskningstjänst och flera möten inplanerade första förmiddagen. Akuten fick vänta. Det var svårt att fokusera med smärtan och jag började känna mig lite varm och svettig. Några av mina kollegor tyckte att jag såg ut att må dåligt, men jag ville härda ut. På eftermiddagen insåg även jag, sist av alla, att det var dags för kontroll. Jag släpade mig själv motvilligt till akutmottagningen, gick in bakvägen och frågade efter tjänstgörande hjärtläkare.

      

   


   
      
         
            AKUTMOTTAGNINGEN
   

            Dyster diagnos delges
   

         

         När jag kom in på akuten kände jag mig fortfarande varm och svettig. Det kunde ju stämma med infektion, så jag frågade tjänstgörande hjärtläkare som visade sig vara Daniel, en de bästa underläkarna på hjärtkliniken, om det för tillfället gick någon infektion som ger bröstsmärtor. Det gjorde det inte enligt honom. Han tog i stället omedelbart in mig på ett rum och tog ett EKG. Det visade påtagliga belastningstecken på hjärtat och även om det åtminstone talade emot hjärtinfarkt så insåg jag att jag med största sannolikhet hade en hjärtpåverkan. Det var ingen kul tanke.

         Doktor Daniel hämtade därefter en hjärtultraljudmaskin och direkt när första bilden kom upp på skärmen insåg jag att det var en aortadissektion
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       jag hade drabbats av (skada i stora kroppspulsåderns kärlvägg). Ingen anledning till jubel. Risken att dö av detta ligger runt 50 procent och två veckor tidigare hade vi haft en 27-årig man som dog av denna sjukdom. Det gjorde mig knappast lugnare. Jag kämpade för att hålla mig lugn. Tankarna virvlade runt.

         Daniel ringde ner till bakjouren som var Carina, tillika verksamhetschef och min egen närmaste chef. Jag kunde tydligt se stressen lysa i hennes ögon. Hon ordnade snabbt med en datortomografiundersökning av aorta (stora kroppspulsådern), en undersökning som måste göras för att man skall kunna bedöma om det går att operera. Om det inte är möjligt är framtidsprognosen förstås ännu sämre.

         Denna undersökning görs med hjälp av kontrastmedel, som när det ges ger en värmekänsla och när kontrastmedlet når underlivet kan man få en känsla av att man kissar på sig. Röntgenläkaren är skyldig att upplysa patienten om detta, men jag kan lugnt säga att det var mitt minsta bekymmer just då. Dessutom kände jag ju redan till detta. Efter undersökningen när vi otåligt väntade på svaret kallpratade Carina och jag. Det är inte ofta man är med om det samtidigt som man väntar på ett livsavgörande besked. Beskedet kom och det visade sig att tillståndet var operabelt. Alltid något.

          
   

         A NORMALT FÖRHÅLLANDE
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         Normala förhållanden i aorta ascendens, halskärl och aortabåge och kärlväggens uppbyggnad med tre lager.
   

          
   

         Vad är då en aortadissektion och varför är det så farligt?

         Aortan det vill säga stora kroppspulsådern avgår från hjärtat och fördelar därefter blodet till kroppens alla delar och organ, armar, hjärna etc. Kärlväggen är uppbyggd av tre olika lager bland annat för att klara av höga tryck samtidigt som kärlet skall vara elastiskt. Det innersta lagret är mycket tunt och om ett hål eller rift uppstår kan blod tränga in i kärlväggen och en dissektion uppstår när kärlväggen slits itu. Det är det som gör ont. Beroende på hur stor/lång dissektionen är och vilka kärlavgångar (försörjandes olika organ) som påverkas varierar symptomen. Dissektionen medför att ett falskt lumen (hålrum) bildas där det också rinner blod. Man skulle kunna säga att aortan plötsligt blir dubbelfilig, men den falska filen har inga kärlavgångar och kan trycka tillbaka blodet i aortan, den rätta lumen, och medföra minskat blodflöde i detta stora huvudkärl i kroppen. Blir den falska lumen tillräckligt stor kan den strypa/stoppa blodflödet i aortan och exempelvis kan en stor hjärninfarkt uppstå. Man stryps inifrån. Dissektionen kan också sprida sig bakåt mot hjärtat och påverka flödet i kärlen som försörjer hjärtat (hjärtats kranskärl), aortaklaffen kan bli otät eller blod kan tränga ner i hjärtsäcken och eventuellt ge en tamponad
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      . Detta är exempel på problem som kan uppstå, varav alla är livshotande. Skulle kärlet brista helt (rupturera) är det mycket sannolikt att man blöder ihjäl. Det är troligen lätt att förstå att jag låg så stilla som möjligt på britsen. En operation på ett så centralt kärl så nära hjärnan leder alltid till stor risk för hjärnskada så att jag inte kände mig särskilt munter var helt klart. I det här läget är det förmodligen ingen fördel att vara läkare och känna till alla risker.

          
   

         B DISSEKTION
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         Efter skada (rift) på intimalagret tränger blod in mellan intima- och mellanlagret. En dissektion uppstår i kärlväggen och blodflödet går fel väg in i kärlväggen (falskt lumen) men också i det riktiga kärlet (sant lumen) där flödet dock begränsas.
   

          
   

         Carina tyckte att jag skulle ringa min fru. Det är ju tämligen självklart, men vad säger man? Ann är dessutom också läkare.

         ”Hej, hur mår du?”

         ”Bra, själv?”

         ”Fint, vad gör du?”

         ”Jag tittar på kinesiskorna som har friståendeträning. Dom är jätteduktiga.”

         ”Kul, jo det var en sak jag måste berätta. Jag har fått en aortadissektion och skall till Thoraxkliniken för operation.” Det blev tyst i luren.

         ”Hallå, är du kvar!”

         ”Ja, det är inte sant, hur mår du egentligen?!

         ”Fint, men jag måste sluta nu. Puss och kram. Vi ses.” Det är uppenbart att jag var i chock.

         Det här kunde ha varit det sista samtalet med min älskade fru, mamma till mina sex underbara barn (egentligen sju, men vi har tyvärr förlorat ett) och kvinnan jag valt leva mitt liv med. Det är en skrämmande tanke. Så blev inte fallet, jag hade bestämt mig för att överleva.

         Carina tog över luren. Därefter fick jag en lugnande spruta i väntan på ambulansen, som skulle föra mig till Thoraxkliniken på Det Stora Sjukhuset för en minst sagt riskfull operation.

         Så här i efterhand, efter allt som hände är det klart att man funderar över hur det hade gått om man sökt tidigare. Tidigare på vardagen och sluppit operation på jourtid, vilket alltid är sämre, eller om man borde insisterat på den mest erfarne kirurgen. Det är en ganska ovanlig operation, endast cirka 50 stycken per år på Det Stora Sjukhuset. Men okej, nu är det som det är. Det får man aldrig veta. Vad jag heller inte visste var att en av mina kollegor, som haft den 27-åringe mannen med samma diagnos två veckor tidigare, föll i gråt. Den patienten kom aldrig hem.

      

   


   
      
         
            THORAXKLINIKEN
   

            En tekniskt lyckad operation
   

         

         Minneslucka! Efter sprutan minns jag ingenting förrän jag vaknade på Thoraxintensiven
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       efter operationen. Detta fenomen kallas retrograd amnesi och är något man som narkosläkare vill framkalla. Patienten skall vara helt vaken och talbar i förberedelserummet. Man måste kunna identifiera denne innan man söver precis före det operativa ingreppet, men patienten skall helst inte minnas detta efter operationen.

         Premedicineringen innebär också smärtlindring, vilket är bra då man skall sätta nålar. Själv reagerade jag tämligen starkt på injektionen eftersom jag inte kommer ihåg något från transporten. Detta är också det knepiga med premedicinering. Det är mycket svårt att veta säkert hur stark spruta man som narkosläkare behöver ge i varje enskilt fall. Nåväl, i de flesta fall fungerar det bra. Jag har dock ingen aning om hur jag agerade i förberedelserummet – en del patienter blir tafsiga, en del vilda och oregerliga.

         Operationen började 21:00 och avslutades cirka 03:00.

         Under tiden kastade sig Ann in i en taxi i Aarhus för att hinna med sista SAS-flyget för kvällen till Stockholm. Hon lämnade barn och bil därhän (till tränare) och lyckades övertala chauffören att köra de 40 milen till Köpenhamn mycket, mycket fort. Hon kom fram med fem minuters mariginal. Planet var fullt, men hon fick sitta på en personalplats och kom fram till Thorax
         
            5
         
       just då operationen var klar.

         Jag kommer nu att beskriva operationen och känsliga läsare rekommenderas att hoppa över detta avsnitt.

         Detta är en sammanfattning av operationsberättelsen taget från min journal eftersom jag var sövd under operationen och därför inte, av lättförståeliga skäl, har en egen minnesbild.

         Förutom en måttligt stor aortainsufficiens bedömdes cirkulation och neurologi väsentligen adekvata när jag kom fram till Thoraxkliniken. Man inledde med friläggning av ena ljumskartären, vilket krävs för anslutning till hjärt-lungmaskinen (HL-maskinen). Därefter sågades bröstbenet isär. Det skadade kärlet fripreparerades. Hjärtdränagerör anlades och så kalllade kardioplegi inleddes. Detta innebär i princip ett stillastående hjärta, vilket är nödvändigt för att det kirurgiska arbetet skall kunna utföras. Cirkulationen till övriga organ går via HL-maskinen. Kroppen nedkyldes till 15 C°. Det skadade kärlet öppnades och inspekterades. Dissektionen började precis ovan klaffplanet och sträckte sig upp till omedelbart före halskärlsavgången. Man kunde sy fast den avlossnade Intiman (inre lagret av kärlet) och sätta dit ett 26 millimeter brett så kallat Gelweave graft. När allt såg tätt ut påbörjades uppvärmning och hjärtat startades igen. HL-maskintid 200 minuter, aortaocklusionstid 50 minuter och hjärtstillestånd totalt 31 minuter. Operation var klar cirka klockan 03:00 och jag blev transporterad till Thoraxkliniken för att väckas under extremt noggrann övervakning. Visst är det fantastiskt vad man ändå kan göra.

         Jag vaknade av att en sjuksköterska stack mig i handloven. Hon skulle sätta en ny artärkateter. Det gjorde ganska ont så jag undrade sömnigt om den verkligen behövdes. Hon försvann och jag somnade om. Nästa gång jag vaknade satt Ann vid min sida, det var ett dygn efter operationen. En annan kamrat, Peder, var också där, vilket förvånade mig då han bor i en annan stad. Senare fick jag veta att han gick en kurs i Uppsala. Det första jag sa till Ann var: ”Du måste ringa till Finland och meddela att jag inte kan föreläsa imorgon”. Hon tog det som ett gott tecken att jag klarat operationen bra.

         Men vilken lycka varar för evigt?

      

   


            NEUROLOGISKA KOMPLIKATIONER
   

            Ofullständig neurologbedömning
   

         
På tredje dagen hände det otänkbara. Från att ha mått bra när jag låg i sängen kunde jag plötsligt inte stå eller se ordentligt när jag skulle duscha. Jag blev förskräckt. Något hade gått fel. Vid sängläge mådde jag fint. När Ann kom såg hon att ögonen stod åt vänster. De kunde i princip inte röra sig viljemässigt. Jag hade fått en blickpares (ögonmuskelförlamning) med följd att jag blev enormt ostadig. Jag var till exempel tvungen att börja duscha i sittande ställning.
En datortomografiundersökning (CT) av hjärnan utfördes och visade en misstänkt två till tre millimeter stor infarkt på vänster sida, osäkert om akut. Efter några dagar då man dragit pacemakertrådarna, som man alltid har efter en hjärtoperation, gjordes också en magnetkameraundersökning (MRI) som visade samma bild. En neurologkonsult kallades till avdelningen och hon bekräftade en blickpares, men fann inget annat anmärkningsvärt vid sin undersökning. Vid fråga trodde hon att detta skulle vara bra om tre till fyra veckor. Så blev det inte.
Mitt bekymmer var också att jag satte alltmer i halsen och fick förfärliga hostattacker. Skälet till det var en dysfagi (sväljningsbesvär), vilken med tiden skulle ge mig mycket bekymmer. Vad beror då detta på kan man fråga sig? Det finns olika typer, men i mitt fall handlade det om en så kallad oro-pharyngeal pares (nedsatt funktion i munhåla och svalg). Något som, om man tänkt lite längre, direkt skulle lett till att man förstått att skadan satt på flera ställen alternativt annat ställe i hjärnan. Man borde också i så fall funderat en gång till på om den ovan nämnda misstänkta infarkten var akut. Efter flera månader när man gjort ytterligare totalt tre CT och MRI-undersökningar och förändringen fortfarande såg likadan ut ändrade man sig till att det nog inte var den misstänkt färska infarkten, som setts vid den primära datortomografiundersökningen, som orsakade mina problem! Men, det kunde man kanske inte veta vid insjuknandet även om kliniken talade för en annorlunda lokalisation i hjärnan. Hade man dock redan på ett tidigt stadium efter operationen förstått att skadan var mer omfattande hade det kanske satts in mer rehabilitering, vilket kunde gett mig avsevärt mindre bekymmer framledes.
Till saken hör att efter en stor thoraxoperation när man öppnat bröstkorgen syr man ihop densamma med så kallade cerclagetrådar. Detta är inget annat än kraftig metalltråd, som effektivt stabiliserar bröstbenet/korgen. Det man absolut inte vill skall hända är att allt spricker, vilket skulle kunna ge allvarliga bekymmer. Alla thoraxopererade instrueras därför av sjukgymnast om vikten av att vara försiktig vid exempelvis hosta, man skall då hålla en kudde mot bröstet.
Egentligen måste de haft ganska roligt åt mig på Thoraxkliniken, åtminstone när jag likt en kraftigt berusad individ raglande tog mig genom den långa korridoren bort till matrummet där man skulle servera sig själv från ett buffébord. Väl där, kunde jag inte se maten, tog en flat tallrik och hällde upp fil, satte omedelbart i halsen och hostade så jag mest liknade ett övermoget blåbär. Har man sväljningsbesvär kommer maten i fel strupe. Jag upplevde dock det hela som mycket obehagligt och avstod allt mer från att äta. Jag gick ner ett kilo per dygn under thoraxtiden. Varför reagerade inte ansvariga kirurger på detta? Jag vill inte klaga på thoraxkirurgerna eftersom operationen med största sannolikhet räddade mitt liv, men man kan inte annat än att uttrycka en viss förundran över detta. Det är välkänt att kirurger är kirurger just därför att de gillar att operera eller som en kollega uttryckt det ”sök aldrig en kirurg om du har ont i huvudet”.
Däremot borde man reagerat på viktnedgången och att jag inte kunde äta riktigt. Det finns vetenskapliga bevis att god nutrition förbättrar sårläkningen. Varför gavs inte parenteral nutrition, alltså dropp? Varför gjordes inte en ny neurologkonsultation? Cirka tio procent av alla patienter som legat i hjärt-lungmaskin när de genomgått operation utvecklar kognitiv dysfunktion det vill säga diffusa symtom som trötthet, koncentrationssvårigheter, personlighetsförändring, aptitlöshet etc. Detta beror troligen på generell syrebrist eller narkosmedlen. Vid operation nära halskärlen, som i mitt fall, är risken för syrebrist ännu större. Någon form av komplikation var därför snarast väntad. Ändå missades detta. Man lät till och med en randande ST-läkare föreslå att mina kognitiva besvär var psykiska och jag fick pröva starka neuroleptika (nervlugnande medicin), vilket resulterade i att jag sov som en stock. Naturligtvis inga andra effekter.
6
Efter nio dagar skrevs jag ut från Thoraxkliniken för att inleda rehabiliteringen, något jag verkligen var angelägen om och såg fram emot. Mina förväntningar skulle inte komma att infrias.
Under tiden tilltog min kognitiva dysfunktion, vilket med all sannolikhet bidrog till att jag fick svårare att fatta beslut och började min färd som en skuggfigur mot skuggornas land.


OPS/image_023_online.png
BLODFLODE | “FALSKLUMEN " (DISSEKTION)

NEDATGAENDE
DEl AV AORTA






OPS/9788726195262_cover_epub.jpg





OPS/image_022_online.png
HALSKARL

AORTABAGE

UPPATSTIGANDE
DEL AV AORTA

KARLVAGG

INTIMA LAGRET
MELLANLAGER
YTTRE LAGER

NEDATGAENDE
AORTAKLAFF DEL AV AORTA





