TEMA SJOGRENS SYNDROM

Britta Strombeck

Patientens fysiska kapacitet ligger
sjukgymnasten varmt om hjartat. Nar
Britta forst motte patienter med primart
Sjogrens syndrom var hennes spontana
uppfattning att dessa patienter inte hade
sa stora bekymmer med sin fysiska
kapacitet. Hon har reviderat sin
uppfattning, for problem finns dven om
problematiken ar diffus. Manga
sjogrenpatienter upplever nedsatt fysisk
kapacitet, vilket kan ha betydelse for
livskvaliteten.

Nyfikenheten drev Britta att i sin
magisteruppsats studera
smartupplevelsen hos kvinnor med
primért Sjogrens syndrom. Pa kliniken
uppmuntras paramedicinsk forskning.

Med sina 24 ar pa reumatologen har
Britta en god kunskap om reumatiker
med sig i bagaget.
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Undersokning av

_ kvinnor med primirt

Sjogrens syndrom

Sjogrens syndrom har fatt sitt namn
efter den svenske 6gonlikaren Henrik
Sjogren, som 1933 beskrev sjukdomen
i sin doktorsavhandling. Primirt
Sjogrens syndrom upptrider i hela
virlden och i alla dldrar, vanligaste
dldern for insjuknande r 40-60 r och
90% av dem som drabbas ir kvinnor.
Eftersom olika kriterier har anvints for
diagnosticering, och olika dldersgrup-
per har studerats i olika undersok-
ningar, varierar siffrorna for férekomst
av syndromet. P4 den senaste ameri-
kanska kongressen i reumatologi i
Boston i november 1999 rapporterades
siffror mellan 0,08 och 2,7% fran olika
studier.

Obligatoriska kriterier vid
diagnosticering av primirt Sjogrens
syndrom dr 6gon- och muntorrhet.
Det symptom som sjogrenpatienterna
anger som det dominerande dr dock en
onormal trotthet. Muskelvirk, ledvirk
och psykologiska problem ir ocksa
vanliga symptom.

Sjogrenregister

Vid Reumatologenheten pa
Universitetssjukhuset MAS i Malmo
finns sedan mdnga ar en forsknings-
verksamhet kring primirt Sjogrens
syndrom, dir nydiagnosticerade fall
fran framfor allt sodra Sverige registre-
ras kontinuerligt. Detta gor att det d&
och dé remitteras patienter med
Sjogrens syndrom till sjukgymnast-
mottagningen, dven om behandling av
de inflammatoriska ledsjukdomarna ir
vanligast forekommande. Frigestill-
ningen for sjogrenpatienterna kan rora
smirta, bedomning av upplevd
muskelsvaghet och 6nskan om ett
lampligt triningsprogram.

Smartstudie

For att fa bittre kunskap om sjogren-
patienterna beslot jag, att med hjilp
av sjogrenregistret vid Universitets-
sjukhuset MAS, forsoka “kartligga”
denna patientgrupps fysiska besvir.

En studie om den upplevda smir-
tans intensitet, karaktir och utbred-
ning visade att 36 av 43 kvinnor med
primirt Sjogrens syndrom upplevde
smirta vid undersokningstillfillet och
att 8 (ca 18%) av dessa ocksd upp-
fyllde kriterierna for fibromyalgi, det
vill sdga hade haft utbredd smirta
under mer dn tre manader och hade
minst 11 av 18 definierade 6mma
punkter. Okad forekomst av
fibromyalgi bland sjogrenpatienter har
ocksa visats i andra studier.

For hela undersokningsgruppen var
dock smirtupplevelsen mindre inten-
siv och mindre utbredd jimfort med
en grupp kvinnor med fibromyalgi.

Livskvalitetsstudie

Att smirtan har betydelse for upplevd
livskvalitet visades i en foljande
studie. Atta livskvalitetsdimensioner,
fysiska sdvil som psykiska, undersok-
tes. Kvinnor med primirt Sjogrens
syndrom upplevde en ligre livskvalitet
an kvinnor i normalbefolkningen i
samtliga dimensioner.

Jamfort med kvinnor med
reumatoid artrit och fibromyalgi
upplevdes hogre livskvalitetsniva i de
fysiska dimensionerna, men i de
psykiska dimensionerna var livskvali-
tet jimforbar med den som upplevdes
av kvinnor med reumatoid artrit och
fibromyalgi.

Eftersom studien visade att
sjogrenpatienterna upplevde nedsatt
fysisk funktion, de kinde sig begrin-



sade i mojligheten att till exempel
lyfta tunga saker, g& skogspromenader,
ga uppfor trappor eller dammsuga, ir
avsikten att i en kommande studie
undersoka fysisk kapacitet hos dessa
patienter och ta reda pd om det
foreligger ndgon skillnad jamfore med
kvinnor i samma alder ur Malmos
befolkning.

Mojligtvis kan studien ocksd visa
om det i sa fall foreligger ett samband
mellan upplevd trétthet och fysisk
kapacitet.

Britta Strombeck, leg sjukgymnast, Reumaenheten,
Universitetssjukhuset MAS, Malmd

(Vara forskare beréttar

Utvirdering av traning for

Myositpatienter

Ett-drsuppfoljningen av trinings-
studierna “The safety of resistive
exercise in patients with active
polymyositis and dermatomyositis”
och "Safety of a home exercise
programme in patients whit
polymyositis and dermatomyositis”
har sammanstillts.

10 patienter med stabil kronisk
polymyositis (PM) och dermatomyosit
(DM) (grupp 1), samt 11
nydiagnostiserade patienter med aktiv
muskelinflammation (grupp 2)
inkluderades. Alla trinade 12 veckor
med samma hemtridningsprogram. De
signifikanta forbittringar gillande
muskelfunktion som uppnéaddes efter
12 veckors trining kvarstod hos
patienterna med stabil PM och DM
(grupp 1) i sex manader efter avslutad
trining.

De patienter som hade en aktiv
muskelinflammation (grupp 2) hade
en kvarstdende effekt pd tre minader
efter avslutad trining. Efter ett ar
kvarstod inte dessa forbattringar i
ndgon av grupperna. Grupp 1 forbict-
rades gillande livskvalitet och fysisk
funktion efter 12 veckors trining.
Forbittringen kvarstod ej efter ett ar.
Det var ingen signifikant skillnad
gillande self-efficacy eller CK-virden
vid ndgot micttillfille under 4ret.
Grupp 2 forbittrades gillande livskva-
litet, fysisk funktion, smirta och
vitalitet, efter 12 veckors trining.
Forbitcringen kvarstod ej efter ect ar.
Gruppen var signifikant forbattrad
gillande self-efficacy vid ett-
arsuppfoljningen.

Utvirderingen av ADL-index {or
myositpatienter har paborjats.
Myositis Activity Index kommer att
innehdlla 15-20 frigor om férmégan
att utfora akciviteter i dagliga livet

och kommer att vara sjilv-
administrerat i enkdtform. Utvirde-
ring av kinslighet, relevans av del-
fridgor samt upprepbarhet kommer att
utvirderas under ar 2000. Under 1999
utarbetades ett funktionsindex for
patienter med
inklusionskroppsmyosit. Det muskel-
funktionsstatus som anvinds for
patienter med PM och DM ir ej
tillrdckligt kinsligt for denna patient-
grupp. Det nya statuset har provats pa
ett fatal IBM-patienter och verkar vara
kinsligare for mitning av muskel-
funktion. Detta status kommer under
aret att utvirderas gillande kinslighet,
uppenbarhet mellan olika mittillfillen
och mellan olika utvirderare.

Den kontrollerade triningsstudie
som startade varen-98 rullat vidare. 12
patienter dr hittills inkluderade och
studien beriknas hélla pd minst 2 dr
till. Studien gors tillsammans med
reumatologkliniken pd Huddinge
sjukhus.

Helena Alexandersson, Enheten for sjukgymnastik
Karolinska Sjukhuset, Stockholm
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