TEMAMORBUS DERCUM

Berittelsen om Ingrid Thell dr histo-
rien om en livsldng kamp pd minga
sitt. Anda sedan 20-4rsildern har hon
mdctt daligt och det har varit svart att
bli trodd. Den smirta hon kidnde var
fysisk och inte alls psykisk, men hon
antogs av omgivningen bara vara tjock
och borde banta! Det gjorde hon. I
princip svalt hon sig och visst gick
hon ner i vikt, men hon fortsatte att
md daligt.

Sorgerna har drabbat henne och
hennes familj genom manga forluster
av familjemedlemmar. Sjilv har hon
forlorat 2 av de 4 barn hon burit.

Ingrid dr underskoterska och hon
fortsatte att arbeta dnda tills hon en
dag kollapsade och fick beskedet att
nu fick det vara nog. Om hon skulle
tilldca sig att falla en géng till, sd
skulle hon inte orka resa sig igen.
Sedan dess har hon inte arbetat mer.

Det dréjde till 1983 innan hon fick
sin Dercum-diagnos av docent Fager.
Av den midde hon inte bittre, men
det fanns i alla fall ett namn pd elindet
och ocksé ndgra dtgirder for ett
drigligare liv. 1989 var Ingrid med
och bildade Dercum-gruppen, och hon
har ocksd varit dess ordférande under
ndgra ar. Nu ingdr gruppen i
Reumatikerforbundet. Adress:
Dercum-gruppen, Foreningen {or
fettvivsreumatiker, Box 1251, 221 05
Staffanstorp eller sok gruppen via
Reumatikerforbundet.

Hard diet

Under manga dr levde hon pé lite kokt
vitkal, kaffe och en frukt om dagen.
En diet som ingen kan rekommendera,
men som hon klarade av tack vare den
dietist som kontrollerade hennes
blodvirden sd att hon kunde ligga till
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de vitaminer och sparimnen som hon
behovde for att dverleva.

— Den dieten méadde jag oforskdmt
bra pd, dven om jag hade ont i min
Dercum, siger Ingrid.

Forsiktigt borjade hon dta lite mer
och det rickte for att hon till slut
skulle viga 120 kg. Benen bar henne
inte och klddernas tryck gjorde ont.
Livet var ett veritabelt helvete. Rddd-
ningen kom i en VBG-operation. Man
snorde at magsicken och tillverkade
pé det sittet en ny mycket liten
magsick ovanfor den vanliga. P4 det
viset kunde hon bara ita smiportioner
och kroppen kunde tillgodogora sig
endast det lilla som tringde ner
genom den fina passagen. Resultatet
blev en viktminskning med ca 40 kg.
Naégot ir senare gjordes en bukplastik
och 2 kg hud skars bort, inklusive
nervbanor vilket tog bort en del
smirta for ett tag. Senare har en
liknande operation gjorts pd dverarma-
rna och den senast operationen var av
ett brost som “ramlat ner”.

— Nu slar inte armskinnet nir jag
gér, men jag gor det inte for att bli
vacker utan for att ma bittre, siger
Ingrid.

Fettet gér ont dven som smal
Det onda fettet forsvann inte trots att
hon nu var slank. Det blev en ond
cirkel av virktabletter, ju fler hon tog
desto fler behovdes, och till slut tdlde
hon dem inte. Hennes metod blev
sjalvsuggestion, att tinka positivt och
forsoka slappna av. Under 20 minuter
vinder hon sitt sinne indt och det kan
ske var som helst. Resultatet ir att hon
i princip dr tablettfri idag.

Naégra dr senare fick hon mojlighe-
ten att bli fettsugen. Aven om de bara

tog bort det allra smirtsammaste
fettet under knina och pé laren sd blev
det hennes riddning. Det tog ungefir
tvd médnader innan operationen sa att
sdga satte sig, men dérefter varade den
mesta smartlindringen i tre ar.

— Helt positivt ir det inte for
nervernas “felkoppling” gor att det
liksom surrar som en kraftig socker-
drickskdnsla. Det arbete som Dercum-
forskarna lagger ner ér positivt och
kanske kan vi fd mer hjilp i framtiden,
siager Ingrid.

For att orka leva vidare mdste
fritiden innebira ndgot positivt. For
Ingrids del 4dr att dansa det mest
underbara. Hon sdger som Martin
Ljung:

— Jag ska klara av det om jag
spanner min kropp. Emellandt betalar
hon priset i form av ckad smirta for en
sving om. Oftast sker det utomlands i
den f6r henne behagliga temperaturen
av 26-27°. Dir kan hon njuta, vila och
roa sig 4ven om bad ir for kallt. Det dr
hit hennes och makens pengar gir, och
det dr det virt, tycker de bada.

Ingrid har filosoferat mycket, men
kan 4nda inte ge svaren. Hon sinder
maénga tankar till de unga som drab-
bas. Det ir ldtt att fd anorexi eller
bulemi nidr omgivningen mobbar och
man inte blir trodd.

— Titta i sjilens spegel, 6gonen, dir
syns den smirta som inte gar att
uttala, avslutar Ingrid Thell.
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Fotavlastning vid barnreumatism

Den tidigare genomforda litteratur-
studien pdvisade behovet av utvirde-
ring av effekter av fotbdddar hos barn
med diagnosen JCA, men ndgon
beprovad mitmetod finns ej for detta
dndamal. Design pa studien innehaller
savil specifikt utvalda mitningar pa
belastningssmirta, gdnghastighet och
funktionell balans samt att ett frage-
formulir konstruerats for att mita
fotens funktion. Studien dr nu plane-
rad till tre delstudier.

Delstudie 1

Kartligga belastningssmirta i fotter
vid olika fysiska aktiviteter som
exempelvis ging och trappgang,
kartligga sjdlvvald gdnghastighet
samt den funktionella balansen med
och utan fotbiddar. Deltagare #r upp
till 50 barn och ungdomar 6ver 7 ar
med diagnosen JCA som ir ordinerade

fotbiddar sedan ett halvt &r eller
tidigare. Testerna utfores i en forutbe-
stimd ordningsfoljd respektive med
och utan fotbidd.

Delstudie 2

Validitets- och reliabilitetstesta en
nykonstruerad enkit som bedomer
fotens funktion och aktivitet i det
dagliga livet for barn/ungdomar som
har JCA. Milet med behandling ir att
optimera barnets mojlighet till
forbiterad funktion och fysisk aktivi-
tet. Det finns idag inga mdtmetoder
som utvirderar hur fotproblem
paverkar barnens dagliga aktiviteter.

Delstudie 3

Utvirdera effekten av fotbiddar hos
barn med JCA under en 6-ménaders
period. En randomiserad, kontrollerad
studie. 50 barn 6ver 10 dr med diag-
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Blir man sjuk av f6r mycket fosfat?

Minga proteiner (dggviteimnen) i
blodet innehéller bundna fosfat-
grupper. Malsdttningen med detta
projekt dr att undersoka vilka
proteiner som innehaller fosfat och hur
detta paverkar respektive proteins
egenskaper. Vi jamfor blodprover frin
patienter med olika reumatiska
sjukdomar med blodprover tagna fran
friska blodgivare.

Hicttills har vi visat att trombocyte-
rna (blodpldttarna) till stor del styr
hur mycket fosfat som binds till olika
blodproteiner. Vissa patienter med
SLE har mycket hoga nivder av fosfat i
proteinerna i sitt blod. Vi upptickte
att de patienter med hogst mingd
fosfat samtliga ndgon ging fore
provtagningen haft blodpropp. Ming-

den fosfat i blodets proteiner varierar
dessutom mycket hos samma patient
under tiden som sjukdomen har ett
skov.

Mingden fosfat varierar kraftigt i
flera proteiner inom koagulations-
systemet. Det ir tidigare kint att
atminstone en av dessa proteiner
lattare ger upphov till blodproppar,
om det har mycket fosfat bundet.
Andra proteiner dir fosfathalten
varierar kraftigt hor ihop med
styrningen av immunforsvaret. Vi
koncentrerar oss nu till att undersoka
hur aktiviteten hos dessa olika
proteiner paverkas av bundet fosfat.

Fosforyleringen medierad av
trombocyter dr ett principiellt nytt
regleringssystem for plasmaproteiner

nosen JCA, som uppfyller kriterier for
ordination av fotbiddar, randomiserad
i en kontrollgrupp och en
behandlingsgrupp. Variabler som
bedoms ir belastningssmirta vid
exempelvis ging och trappgang, tid
for sjdlvvald gdnghastighet, funktio-
nell balans samt besvara frigeformulir
angdende fotfunktion. Mitningar
utfors vid tva tillfillen; initialt,
varefter behandlingsgruppen erhéller
sina fotbaddar och efter 6 méinader da
den slutliga mitningen utfors och
aven kontrollgruppen erbjuds fot-
biddar.

Genomforandet av delstudie 1 och
2 pdborjas under viren 2000.

Leg. sjukgymnast Mia André, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Stockholm

som forefaller ha betydelse for
patofysiologiska forlopp. Sambanden
till inflammatoriska och trombogena
sjukdomar gor att kunskap om denna
typ av reglering kan ha betydelse for
diagnostik, behandling och utveck-
ling av likemedel for sjukdomar dir
dessa regleringsmekanismer ir inblan-
dade.

Bo Nilsson, Klinisk Inmunologi,
Akademiska sjukhuset Uppsala.
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