Sara

Sportig tjej med

Sjogrens syndrom

i

— Han ar snill ibland. Och da fragar han hur jag mar och sa kramar han om mig.
Och sa far jag vara tillsammans med honom och hans flickvan nar hon 4r pa
besdk. Han tycker jag ar duktig och peppar mig.
Det ar sin tre ar dldre bror Dick som Sara beskriver. Om sin pappa sager hon:
— Han 4r snill. Han séger att vi ska byta sa att han far vara sjuk i stillet.
Och mamma Eva heréattar om sin roll i familjen:
— Eftersom jag arbetar deltid, har jag tagit pa mig den sociala rollen,
kontakten med skolan och att folja med pa likarbesok och provtagning.

Sara Ulin, 11 &r, bor i Falun tillsam-
mans med mamma, pappa och en tre
ar dldre bror. Till sommaren utokades
familjen ocksd med en hund. Sara dr
som de flesta barn och ungdomar som
gér i skolan, men hon har ocksd ett
stort idrottsintresse.

— Mitt personbista i langdhopp dr
4,18 meter och jag springer 60 meter
pa 8,85 sekunder.

Idrotten betyder mycket for henne,
och hon har deltagit pd friidrotts-
tavlingar pd Lugnet i Falun, men det
dr inte bara centimetrar och sekunder
hon vill forbittra, hon férsoker ocksa
forbittra sin hilsa med idrotten.

Vid 8 drs dlder drabbades Sara av
spottkortelinflammationer.

— Pé sjukhuset sa de att det bara
var gamla gubbar som drabbades av
det. Och sd jag d& forstds, siger Sara
fnissandes.

— Jag minns att sinkan var skyhog,
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berittar mamma Eva.
— Sara fick penicillin, men
spottkortelinflaimmationerna dterkom.

Tarna blev blalila

For cirka ett dr sedan fick Sara ont i
tarna, de blev bldlila nir hon fros.
Skolskoterskan trodde att smirtorna
berodde antingen pa for sma skor eller
fotsvamp. Men Saras mamma miss-
tinkte att felet ldg ndgon annanstans.
Efter tvd médnader kom Sara till
doktorn, som forstod att en sjukdom
kunde ligga bakom besviren, och
biopsi pa blodkirlen togs. Besked gavs
att Sara hade kirlinflammation.

Nir Sara kom till barn-
mottagningen i Falun hade
inflammationen spridit sig till dtta tér.
Hon fick borja medicinera med Imurel
(cytostatika) och 30 mg kortison
dagligen. Remiss skickades till
ogonlikare och tandlikare. Sara hade

for lite saliv och for lite tarvitska och
hon fick diagnosen primirt Sjogrens
syndrom. Nu har kortisonmiangden
kunnat minskas till mellan 5 - 10 mg
per dag. Hon tar Plaquenil och for
kirlinflammationerna i tirna tar hon
Adalat. Men hon har dven blivit
kinslig for solen och far litt soleksem.

Bra sjukvard

Familjen har fitt bra bemétande frin
sjukvérden, och barnreumatolog
Lillemor Berntsson fran Falu lasarett
ringer ofta hem och fragar hur Sara
mér. Aven barnreumatologer frin
Astrid Lindgrens sjukhus har varit
inkopplade, men Sara dr patient i
Falun.

— Nir jag dr hos doktorn pratar vi
om hur jag har det och om vad prov-
svaren visar. Och dr proverna bittre, sd
kan jag kanske minska pd medicine-
rna. Var tredje vecka tas blodprov. Det
ir ju ingen som kan se att jag ir sjuk,
bortsett frin soleksemet pd kinderna.
Men jag fir ont i magen av medicine-
rna, och s& kliar soleksemet. Nu har
jag vant mig, men i borjan var det
jobbigt att vara sjuk.

Och Sara vet ocksa vad hon skulle
siga om hon motte ndgot annat barn
som nyligen blivit sjukt:

— Jag skulle sidga att det dr jobbigt



i borjan men att det blir bittre och att
medicinerna hjilper.

Kompisarna undrar ibland

Ibland undrar kompisarna vad det dr
for utslag hon har pd kinderna, och
ibland madste Sara vara ifrin vissa
lektioner ndr hon ska pa provtagning.

— Ménga frdgar mig om det gor ont
nir jag tar gondropparna, men det
gor ju inte ont alls, det kinns ju
overhuvudtaget inte. Ogondroppar
madste jag ta flera gdnger om dagen
och medicin for att f2 mer saliv, och si
tar jag ocksd fluortabletter.

Saras solkinslighet for med sig
bekymmer sommartid nir resten av
klassen ska vistas ute pd en friluftsdag
eller 8ka och bada. D4 kan Sara inte
folja med. Familjen cyklar i stillet till
badet pa kvillen nir solen inte dr sd
stark.

— Hur vi ska gora nu i sommar, vet
vi inte, berittar forildrarna. Vi borde
nog bygga en stor altan med ett rejilt
tak over, och s fir vi forsoka semestra
pa ett annat Satt.

P4 grund av Saras solkidnslighet har
misstanke funnits om SLE, men
proverna har inte visat det. Saras
mormor har RA, och en kusin har
sklerodermi, sd reumatiska sjukdomar
finns i slakten.

Oftast mar Sara bra, men det
kommer perioder av trétthet och
forsaimringar, och vid ett sddant
tillfille borjade hon fundera 6ver sitt
liv och sin situation.

— D4 tog jag kontakt med kuratorn
pé sjukhuset s att Sara och vi fick
prata, och det dr enda gangen vi har
behovt det stodet, berdttar mamma
Eva.

Fakta om Sjogrens syndrom

Att barn drabbas av Sjogrens syndrom ar mycket
ovanligt. Primart Sjogrens syndrom forekommer hos ca
1% av hefolkningen och 90% av dessa ar kvinnor.

Primart Sjogrens syndrom upptrader utan annan
samtidig reumatisk inflammatorisk sjukdom och
sekundart Sjogrens syndrom upptrader tillsammans
med t ex RA, SLE, eller sklerodermi. Sjogrens syndrom
ar en kronisk reumatisk sjukdom dar kroppens
exokrina kortlar, det vill saga de kortlar som utsondrar
sekret till en kroppsyta, ar inflammerade. Sadana
kortlar r tarkortlar, spottkortlar, svettkortlar, kortlar i
slidan och i magsacken.

Inflammationen leder vanligtvis till att dessa
kortlar gradvis blir forstorda, vilket medfor nedsatt
produktion av tarar, saliv, svett och tarmsafter. Detta
leder vidare till irriterade eller torra slemhinnor och

"Jag skulle sdga att det ar jobbigt i borjan
men att det blir battre och att medicinerna
hjalper.”

— Visst dr vi standige lite oroliga,
men nir perioder av forsimring
kommer, dd dkas ju oron, och speciellt
nu senast nir Sara tappade vikt sd pass
mycket sd att revbenen syntes. Men
det kinns bra att medicinerna hjilper,
dven om det dr tuffa mediciner for ett
barn, och Sara har ju redan fict pro-
blem med magen. Men vi har lyckats
hitta tillbaka till en fungerande vardag
igen, och 6verallt har vi mott forsta-
else.

Sara sitter tryggt vid koksbordet
tillsammans med forildrarna och
lyssnar pé vad de har att siga om
hennes sjukdom. Hon ligger till ndgot
ndr hon tycker att de inte kommer
ihdg ritt, eller om de sagt fel. Och om
sin framtid siger hon.

— Jag vill antingen bli veterinir
eller friidrottsstjirna. Och det har
blivit mycket littare att springa nu
sedan jag fitt mediciner.

Text Greta Thorén

hud, som ger en rad olika hesvar. Hal i tinderna blir
vanligt.

Manga sjogrenpatienter upplever inte torrheten
som mest dominerande, utan sager sig besvaras av
andra symtom, dar en mycket uttalad trotthet ar
dominerande i bilden. Forutom besvar fran munhala
och 6gon, sa kan patienter med Sjogrens syndrom ha
paverkan pa lungor, 13g amnesomsittning, ledbesvar i
handerna, annan vark, hudproblem, paverkan pa
bukspottkortel och lever, njursten, likaval som
nervsystemet kan vara paverkad. | blodet uppvisas ofta
laga vita blodkroppar och B12-brist. Kring halften av
patienterna med Sjogrens syndrom har de tva
antikropparna — anti-SSA/Ro och anti-SSB/La —
cirkulerande i blodet.

Tester for tarkortelfunktionen

Det finns inget enskilt test eller prov for att pa ett
enkelt satt stilla diagnosen Sjogrens syndrom. |
Sverige har svensk Reumatologisk forening tidigare
antagit Kopenhamnskriterierna. Dessa kraver att
minst tva tester for tarkortlarnas funktion och minst
tva tester for salivkdrtlamas funktion ger abnormt
resultat.

1 Schirmers test

Abnormt om <= 5 mm/5 min

En bit "laskpapper” liggs i nedre
ogonlocket under fem minuter,
direfter ldser man av hur langt fukten
i papperet spridit sig.

2 Break-up-time (BUT)

Abnormt om <= 10 sek

Man miter den tid i sekunder som
forflyter frin det att patienten blinkat
tills den forsta torra flicken syns pd gat.

3 Rose-Bengal fargning

Ett rote firgdmne droppas i 6gat. Efter
tvd minuter riknas antalet roda prickar
(det vill sdga alla d6da celler) pa horn-
och bindhinnan. Firgintensiteten avlises
for varje tredjedel av 6gat. Man kan fi
mellan 0 och 3 poing for varje tredjedel.
For ett 6ga varierar siffran siledes mellan
0-9 poing. 4 eller fler poing per 6ga ir
abnormt.

Tester for salivkortelfunktionen

1 Vilosaliv
Abnormt om <= 1,5 ml saliv/15 min.

2 Spottkortelscintigrafi
(isotopundersokning)

som visar sjukliga forindringar i de stora
salivkortlarna.

3 Lappspottkortelbiopsi
visande mikroskopisk inflammation, dir
focus score skall vara >1.

4 Sialografi av salivkortlar
(kontrastrontgenundersokning av
salivgdngarna) som visar inflammatoriska
fordndringar.

Test for stimulerat salivflode ingar inte i
Kopenhamnskriterierna, och ar inte avgorande
for om muntorrhet foreligger. Resultatet av testet
ar dock avgorande for om landstinget
ekonomiskt kan ge hidrag till
tandvardsutgifterna.

Sekundart Sjogrens syndrom foreligger om
patienten har annan valdefinierad reumatisk
inflammatorisk sjukdom och dessutom har
konstaterad 6gon och/eller muntorrhet enligt
ovan.

Faktagranskat av docent Rolf Manthorpe
Sjogren syndrom centret i Malmd, 205 02 Malmd

REUMATIKERTIDNINGEN 5 - 2003 13



