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Tack fori ar!

DAGS FOR ARETS SISTA NUMMER av Bulletinen. Num-
rets tema SLE ligger mitt hjdrta speciellt nira. Tank
om jag di for minga ar sedan fitt denna informa-
tion i min hand. Jag vet att det hade ritat ut manga
fragetecken, minskat oron, skapat oro, men varit
riktig dkta kunskap och vetskap att bygga det nya
livet pa.

Det hade givit mig det hopp jag behévde di
och det hopp jag fortfarande behover, insikten att
genom forskningen kan allt bara bli bittre. Med
glimten i 6gat kan jag konstatera att SLE-sjuk-
domen dr heterogen och dirfor spinnande bade
tor forskare, likare och all annan vardpersonal.
Det dr klart att nyfikenheten vicks och viljan att ga
bakom skalet 6kar nir utmaningen ér stor. I min
virld betyder det att reumatologi dr ett spinnande
yrkesval dir den otroliga utvecklingen med nya be-
handlingar bara pabérjats och mycket kommer att
ske inom en nira framtid. Dessutom far virdgivarna
triffa "sina” patienter och f6lja dem under kanske en

hel livstid. Det ér en utmaning si god som négon.

Yvonne Enman Forskningshandlaggare,
redaktor och ansvarig utgivare for Bulletinen.

Under dret har vi f6rsokt utveckla Bulletinen.
Viville fylla den med de viktiga portritten, spida
pa med sjukdomsfakta och ge hopp genom forsk-
ning. Det dr ni ldsare som avgor om vi nétt vért
mél! Tycker ni att det ni st dr lyckat ber jag er att
prenumerera, for siffrorna pa hur manga prenume-
ranter vi har och 6kar med é4r den harddata vi kan
visa pd ndr vi vill fortsitta ge ut Bulletinen.

Bulletinen nummer 1-2019 kommer att innehalla
en blandning av flera diagnoser, men vi kommer
att trycka mer pd nidgon dn péd de andra. Riktigt
vilken vet vi 4nnu inte, men vi kommer att ha en
artikel om Raynauds fenomen, en eller tvi om nya
avhandlingar och... Varfor inte ta och maila mig
med 6nskemdl, ett nytt dr ligger framf6r oss och
tillsammans kan vi fylla det med intressant lasning
i Bulletinen.

Med detta vill Petra och jag tacka for i ar och
onska alla riktigt avkopplande helger och ett bra
nytt ar 2019. Hoppas du kan fylla det med sa
mycket lycka som mojligt!

De reumatiska systemsjukdomarna

systemisk lupus erythematosus (SLE)
Sjogrens syndrom
antifosfolipidantikroppssyndromet (APS)
systemisk skleros/sklerodermi

mixed connective tissue disease (MCTD)
undifferentiated connective disease (UCTD)
autoinflammatoriska sjukdomar (fd febrar)

Myositer
polymyosit, dermatomyosit,
inklusionskroppsmyosit

Vaskuliter

granulomatos polyangit (GPA, fd Wegeners),
eosinofil polyangit med granulomatos (EGPA,
fd Churg-Strauss), mikroskopisk polyangit
(MPA), IgA-vaskulit (fd Henoch-Schonleins
purpura), kryoglobulinemisk vaskulit, kutan
leukocytoklastisk vaskulit, urtikariell vaskulit,
Behcets syndrom, polyarteritis nodosa (PAN),
Kawasakis sjukdom, CNS-vaskulit, jattecellsar-
terit, temporalarterit, polymyalgia reumatika,
Takayasus arterit
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Prenumeration: satts in pa bankgiro 900-3195,
uppge "Bullen”, ditt namn och gdrna person-
nummer. Prenumerationen har tidigare varit
rullande, nu ar vi i fas med kalenderaret. Du som
prenumererar under kvartal 4 betalar fullt pris 120
kronor som galler for 2019.

Reumatikerférbundet ansvarar inte for inkommet
material som inte ar bestallt.

Lamningstider och utgivning for Bulletinen 2019

Nummer Manusstopp utgivning
1-2018 6 februari Vecka 12
2-2018 8 maj Vecka 25
3-2018 14 augusti Vecka 39
4-2018 30 oktober Vecka 50

Tidningen tar upp olika behandlingsmetoder och
lakemedel i saval intervjuer som i faktadelar. Det ar
vad uppgiftsldmnare delger. Reumatikerférbundet
rekommenderar inga enskilda behandlingar av
nagot slag. Artiklarna i Bulletinen far nastan alltid
kopieras med kallhanvisning. Vanligen kontakta
oss innan, sa att det &r ett material som far anvan-
das fritt.

”Reumatiska inflammatoriska system-
sjukdomar kommer alltid att vara A och O
for oss. For vem ska bevaka det ovanliga
om inte Bulletinen gor det?”

O

Stod Reumatikerfonden
Bankgiro 900-3195 Plusgiro 90 03 19-5
eller reumatiker.se ”Ge en gava”

2018-12-11 10:31:34



SJUKDOMSFAKTA

Anders Bengtsson dr professor och reumatolog

SLE - den stora imitatoren

Att beskriva SLE med sina mdnga olika ansikten ar valdigt svart. Sjukdomen kan ge symtom
frani princip alla delar av kroppen. Det kan ta tid att stélla diagnosen just for att den
kamouflerar sig bakom sjukdomsmanifestationer som liknar andra sjukdomar.

Text Yvonne Enman & Anders Bengtsson

DESSUTOM AR SJUKDOMEN olika
tor alla individer och spanner
over alla nivéer fran mycket mild
till livshotande. For att ytterli-
gare komplicera saken kan den
andra karaktir hos en individ
fran tid till annan. Och personer
med SLE kan ocksa fi andra
sjukdomar. Dels det som kallas
samsjuklighet och péi nagot sitt
kan sigas folja med sjukdomen,
som sekunddr Sjogrens syndrom
och fibromyalgi. Dels sjukdomar
som inte alls hor till SLE-biten.

Svartatttain

For den som far sin SLE-
diagnos, och for nirstiende, dr
det inte ldtt att ta in alla varia-
tioner, att se den egna bilden,
att finna ritt information och
att forstd den. Det ligger ocksa
en svarighet i att forsté sjilv och
torklara f6r andra att igar méidde
jag bra, idag gor jag det inte.
Nigot som faktiskt kan dndras
frin en timme till en annan.
Nagonstans kan det kinnas som
en berg- och dalbana dir den
ena provningen avldses av en
annan. Annu vet inte forskarna

och likarna helt varfér nigon
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”For den som far sin
SLE-diagnos, och for
narstaende, ar det
inte latt att tain alla
variationer, att se
den egna bilden, att
finna ratt informa-
tion och att forsta
den.

insjuknar i SLE. Men klart dr
att olika gener spelar roll, och
manga riskgener och variationer
av riskgener har identifierats.
Diremot dr vars och ens exakta
roll i immunsystemet inte klar-
lagd. Och det dr immunsystemet
som reagerar genom att bilda
autoantikroppar, det vill siga
antikroppar mot den egna krop-
pens organ, och resultatet blir
inflammation som kommer att
driva pd sjukdomen. Lis mer om
detta och andra sjukdomsme-
kanismer i forskningsdelen av
detta Bulletinen-nummer.

Olika miljofaktorer spelar ocksé
en roll. Manga idr kinsliga for
ultraviolett ljus och dérfor

rekommenderas bra solskydds-
faktor, tickande kliddsel nir det
ar soligt och definitivt att inte
sola i solarier. Det verkar som
det ultravioletta ljuset inte bara
syns pd huden utan det sitter
ocksa igang sjukdomsprocesser
i kroppen som kan visa sig langt
senare.

Kénshormoner har visat sig ha
betydelse. 90 procent av SLE-
patienterna dr kvinnor och man
boér undvika preventivmedel med
ostrogen och progesteron efter-
som de kan utlésa en slumrande
sjukdom.

Roékning ér en riskfaktor for
att fa SLE och kan ocksé for-
simra effekten av en del like-
medel.

Troligen behovs det stora
mingder alfalfagroddar for att
utlosa sjukdomen eller ett skov,
men L-canavanin som stimu-
lerar B-lymfocyter och didrmed
kan paverka immunsystemet,
finns i groddarna. Kiseldioxid

verkar ocksa kunna utlosa SLE.
Olika varianter

Det finns ytterligare sjukdomar

som tangerar den systemiska
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SJUKDOMSFAKTA

Ibland far personer med SLE ett fjdrilsformat utslag som stracker sig 6ver
nasrygg och kinder och ja just det, liknar en fjaril.

formen av Lupus Erythematosus
som till exempel: Likemedels-
utlést Lupus Erythematosus
som uppkommer genom olika
likemedel. Nir man slutar med
likemedlet brukar sjukdomen
vanligtvis ga tillbaka.

Diskoid Lupus Erythemato-
sus, DLE, dr en hudsjukdom
som mestadels sitter pd sol-
belysta omraden. Den ir relativt
godartad och liker oftast ut,
men med drrbildning.

Subakut kutan lupus erythe-
matosus dr en annan hudsjuk-
dom dir utslagen ser lite an-
norlunda ut in vid DLE. Dessa
utslag finns frimst pa hud som
inte fatt sol pa sig och de liker
oftast utan drrbildning.
Overlappssjukdomar som
Mixed Connective Tissue
Disease, MCTD innehiller
delar av SLE tillsammans med
andra inflammatoriska
reumatiska systemsjukdomar

som Sjogrens syndrom och sys-
temisk skleros, sklerodermi.

Den senaste forskningen visar
att snart kommer man att kunna
dela in SLE-sjukdomen i olika
undergrupper.

Varje undergrupp kommer att
karakteriseras genom sjukdoms-
markérer som dr specifika for sin
undergrupp. Resultatet kommer
att gora det dnnu mer mojligt att
specialrikta behandling f6r varje

patient.

Symtom
pa SLE

Allmédnna

DET FINNS NAGRA RENT generella
symtom som hor till sjukdomen
SLE. Dit hor en latt forhojd
temperatur pa upp till under 38
grader, kallas subfebrilitet, som
kan ge sjukdomskinsla utan att
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man ddrmed ér sjuk.

Den f6rédande trétthet som
inte gér att sova bort och kallas
fatigue kan manga ginger vara
det symtom som paverkar var-
dagen allra mest. Det finns dnnu
inte négot riktigt bra sitt att
motarbeta trottheten, dven om
forskningen lutar 4t att fysisk
aktivitet kan paverka den nigot.
Lis mer om fatigue i Bulletinen
3-2018 dir sjukskéterskan och

torskaren Suzanne Pettersson
skriver om fatigue.

Minga personer med SLE har
olika psykologiska problem som
exempelvis kan ge sig till kinna
genom koncentrationssvarig-
heter eller glomska. Oftast litta
depressioner eller allmén oro dr
inte heller ovanligt. Att fi ett
besked om en livsling sjukdom
kan utl6sa en depression i sig,
men troligen féljer nedstimdhet

elAgpyiq Jpuyor 0104

2018-12-11 10:31:35



SJUKDOMSFAKTA

pa négot sitt dven med som en
del i sjilva sjukdomen.

Smirta, mer eller mindre,
pa olika platser i kroppen, och
ocksi olika beroende pa vilka
andra sjukdomsyttringar som ér
aktuella, f6ljer ndstan alltid med
sjukdomen.

Sémnproblem kan bidra till
den allminna tréttheten och det
kan vara svirt att avgora varfor.
Beror problemen pa oro, smirta
eller nagot annat? Sémnen ar
viktig for orken och det dr en
bra tanke att forsoka skapa goda
torutsittningar for den. Kan vara
att ha en sing som passar en
sjalv bra, att dndra temperaturen
i rummet, att skapa rutiner runt
singgdendet med avslappning,
kanske regelbundna tider. Alltsi
tinka igenom och anpassa efter

de egna behoven.

Skov

SLE kommer och gar i sjuk-
domsaktivitet, det kallas att den
har ett skovvis forlopp. De olika
skoven kan engagera olika delar
av kroppen vid olika tillfillen
och skoven kan ocksi variera

i lingd och styrka. Nir en del
inre organ drabbas kan det vara
besvirligt och alvarligt, medan
till exempel skov i leder och
muskler inte dr farligt men nog
sd patagligt och arbetsamt.

Rorelseapparaten

En stor del av alla SLE-patien-
ter har ledvirk och ledinflam-
mation. Frimst angrips hinder
och fotter, men 4dven andra leder.
Samma ledforstorelse och svull-
nad som vid andra reumatiska
sjukdomar sker inte, och pi
rontgen syns oftast inte nagra
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Fakta

Systemisk = Kan angripa i stort
sett vilket organ som helst,
alltsa hela systemet.

Lupus = Varg med tanke pa
de bettlika utslag som ibland
forekommer i ansiktet.

Erythematosus = Den roda farg
som SLE-utslag ofta har. Utsla-
get har ofta formen av en fjaril.

torindringar av sjilva leden.
Mjukdelarna som haller lederna
pa plats kan diremot sa att siga
tojas ut och ge upphov till olika
telstallningar.

Ibland forsvagas musklerna,
det blir muskelinflammationer
som kallas myosit, och ibland
kan ocksa muskler ga av. Nir
sa sker kan det totala intaget av
kortison, livsintaget, ocksa ha en
bidragande orsak. Muskelvirk
och 6mbhet, som ofta forflyttar
sig runt i kroppen utan till synes
nagot monster, kan liknas vid
fibromyalgi som ganska ofta blir
en sekundir sjukdom till SLE-

sjukdomen.

Hud och slemhinnor

Minga personer med SLE far
hudutslag som ett debutsym-
tom. De kan bli bestdende eller
ga over. Det finns olika typer
av hudutslag. Det dr dock inte
nagon slump att likarna varnar
for solning. Fjdrilsexantemet

som breder ut sig 6ver kindben

S030Yd IS0 0304

och nisrygg ir ofta solutlést och
kan bli bestiende, men lika val
torsvinna ndr en akut period i
sjukdomen dr 6ver. Andra ut-
slag finns pa huden dir solen
normalt inte kommer at krop-
pen. De utslagen kan ha olika
karaktir och se olika ut. En del
limnar drrbildning kvar nir de
liker, andra inte.

I olika slemhinnor kan det
uppstd sar som ofta dr smirt-
samma. Dessa sar finns vanligen
i munnen och/eller i ndsan men
aven ibland, och d3 ofta vid akut
sjukdom, i underlivet.

Det ir inte ovanligt med hér-
avfall pa flickar dar hudutslag
likt och de flickarna kan f6rbli
harlésa pd grund av den édrrbild-
ning som skett. Ibland tappas
ocksa allt hir, men di oftast som
en likemedelsbiverkan. Nir och
om det gir att sitta ut likemed-

let vixer ofta héret ut igen.

Hjarta
Hjartinfarkt och andra hjirt-
och kirlsjukdomar ér 6verre-
presenterat vid SLE. Inte minst
aderforkalkning. Har fir man
vara uppmirksam pa koleste-
rolnivder och blodtryck tillsam-
mans med olika mekanismer
i kroppen som hor till SLE-
sjukdomen. Langvarig akut
sjukdom, blodkarlsinflammation,
riskgener och antifosfolipidanti-
kroppar kan spela roll. Klokt att
sluta roka for den som gor det!
Inflammation i hjirtsicken
och hjirtmuskeln, var for sig
eller pa samma gang, kan gora
ont eller inte. Generellt dr att
smirtan kan félja med and-
ningen och olika kroppsligen.
Dessa manifestationer ér relativt
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vanliga debutsymtom, de syns pi
EKG och ska behandlas direkt.

Lungor
Nistan hilften av alla SLE-
patienter far lungsicksinflam-
mation och ofta som sjukdoms-
debut. Detta dr smirtsamt och
speciellt vid djupandning. Om
det bildas lite vitska gor det
oftast mer ont eftersom hinnor-
na da noter mot varandra. Om
det bildas en storre mangd gor
det inte lika ont, men andfidd-
heten blir storre och det kan bli
aktuellt att ta bort vitska genom
punktion.

Inflammation i lungblasorna,
s kallad alveolit, dr ovanligt men

kan ge svira komplikationer.

Blodet

Péaverkan pa blodvirdena ar
vanligt och kan ha manga olika
orsaker. Ibland ses avvikande
virden vid aktiv sjukdom, men
ocksd nir sjukdomen i 6vrigt dr
lugn. Ibland kan orsaken vara
likemedelspaverkan. Virdena
bor foljas och olika orsaker un-
dersokas, som att inte en njurpé-
verkan dr upphovet.

Njurar

Det ir viktigt att limna urinprov
regelbundet eftersom det dr dar
en slumrande tyst njursjukdom
kan upptickas. Njurinflamma-
tion kan ocksa debutera tillsam-
mans med andra inflammations-
tecken som feber. Misstinker
man en njurinflammation ir det
idag timligen enkelt, men kan-
ske obehaglig, att med hjilp av
genomlysning, ultraljud, goéra en
biopsi, ta ut en liten bit for att
undersoka i mikroskop. Progno-
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Ganska ofta talar personer med SLE om att de har onti magen eller
problem fran magen och tarmen, men oftast ar problemen diffusa
och svara att tolka.

sen dr idag sd mycket bittre dn
den varit tidigare. Dialysmeto-
derna har ocksa forbittrats och
det dr i mycket svara fall mojligt
med njurtransplantation.

Mage och tarm

Ganska ofta talar personer med
SLE om att de har ont i magen
eller problem frin magen och
tarmen, men oftast dr problemen
diffusa och svira att tolka. All-
varligt men sillsynt dr bukhin-
neinflaimmation, tarmvred eller
di en blodkirlsinflammation
fororsakar sir.

Lever

Det dr mycket sillsynt men kan
térekomma att likemedel ger
toérhojda levervirden.
Nervsystemet

Nervsystemet dr troligen ofta

paverkat vid SLE. Det kan vara
symtom bade frin det perifera
och centrala nervsystemet. Lis
artikeln pa sidorna 8-9 i detta
nummer.

Slutord
Hir ovan har vi givit en mycket
overgripande bild om olika
symtom och sjukdomsyttringar.
Det kan kinnas overkligt och
ooverkomligt att ldsa, men det
viktiga dr att allt hander inte
samma person och att skov i
SLE varierar i svirighetsgrad.
Allra viktigast dr att forskningen
gar framit och att mojligheterna
och kunskapen om hur SLE ska
behandlas 6kar hela tiden.

Det finns anledning att ater-
komma med mer ingiende
information om olika sjukdoms-

yttringar.
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SJUKDOMSFAKTA

SLE-skov i nervsystemet
ar behandlingsbart

Vilket skov, sjukdomsattack, som ar mest fruktad gar inte att svara pa. Nar nervsystemet, bade
det perifera och det centrala, paverkas kallas det for neuropsykiatrisk SLE, NPSLE. Svarighets-
graden ar som for allt som sker vid SLE olika for var och en, samtidigt som det kan vara olika

fran skov till skov hos samma person.

Text Yvonne Enman

SLE KAN VISA SIG gomd bakom
olika symtom och vilja att verka
i skymundan. Sa kan det vara
ndr nervsystemet dr inblandat
och da blir det ibland svért upp-
ticka att det r6r sig om NPSLE

och inte en annan sjukdom.

Tva typer

Det finns tvé typer av NPSLE.
Den kan vara primir, orsakas av
SLE-sjukdomen, eller sekundir,
orsakas av infektion, hogt blod-
tryck, psykos eller likemedels-
biverkningar. Det ér lika vanligt
att NPSLE uppstar vid ett enda
tillfille som att det aterkommer.
Ibland sker det under en aktiv
sjukdomsperiod, ibland under
ett lugnt skede.

Engagemang frin centrala
nervsystemet kan vara debut-
symtom, det vill siga komma
innan SLE-diagnos dr stilld,
eller under de fem forsta aren
efter diagnos da sjukdomen ofta
ir aktiv, men det finns ocksa de
som drabbas senare i livet.

- Har patienten nyligen fitt
diagnos kan till exempel en
depression vara en reaktion pa
vetskapen om att ha en allvarlig
sjukdom eller som ett led i SLE-
sjukdomen, det kan da vara

svart att avgora orsaken, siger
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”Utredning av
NPSLE innefattar
undersokning

av hjarnan med
magnetkamera-
rontgen, MR.”

reumatolog Estelle Trysberg.
Om en person inte har reuma-
tologkontakt och inte vet att den
har en reumatisk systemsjukdom
blir det som att leta lite i morker
ndr nagon soker akut till sjuk-

vérden.

Vad hénder?
Annu ir det inte fullt klarlagt
vad som héinder nir centrala
nervsystemet blir inblandat.
Riktigt svara sjukdomsangrepp
kan leda till skador som psyko-
ser, domningar, férlamnings-
tillstand och i virsta fall en for
tidig dod.

- Orsaken bakom NPSLE
ar okind men innefattar bland
annat immunkomplexdepositio-
ner i hjirnan, antikroppar mot
hjarnvivnad och fosfolipidanti-
kroppar, blodkirlssjukdom i sma
kirl och lokal produktion av
inflammatoriska proteiner. Svira
skov kan vara allt frin stroke,

Medicine doktor och reuma-
tolog Estelle Trysberg arbetar
pa Sahlgrenska universitets-
sjukhuset i Goteborg. Hennes
avhandling, 2004, handlade
om inflammation och nedbryt-
ningsprodukter fran nervceller
i ryggmargsvatska vid NPSLE.
Hennes stora fritidsintressen
ar hundar, hastar och kulturi
allmanhet.

psykos, epilepsi eller multipel
skleros-liknande sjukdom. Lind-
riga skov kan ge nedstimdhet,
koncentrations- eller inldrnings-
svirigheter, huvudvirk eller

ibland migrin.

Vart vdnda sig?

- Jag tycker att far man besvir
av den hir typen, dven diffusa

sidana, bor man vinda sig till

sjukvirden. Kontakta din reu-
matologklinik for hjilp.

Estelle podngterar att behand-
lingen bor ske i nira samarbete
mellan neurolog, reumatolog
och psykiatri for basta resultat.
Diremot ser hon inte att vard-
centralen dr ett gott alternativt
vid dessa manga ginger diftusa,
men ibland allvarliga problem.

- Utredning av NPSLE inne-

fattar undersokning av hjirnan
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med magnetkamerardntgen,
MR. Ett prov fran ryggmirgs-
vitskan tas oftast. Det gor vi for
att utesluta infektioner och se
om inflammation féreligger for-
enligt med NPSLE. Vi gor dven
kognitiva test, det vill siga test
av de mentala processer, normalt
viljestyrda, som handlar om
kunskap, tinkande och informa-
tion.

MR ir en av de fa mojligheter
som finns att uppticka NPSLE
pa. Resultaten ir inte alltid
rittvisande eftersom ibland ses
sjukliga skador som uppkommit
tidigare, inte orsakar de aktuella
problemen och sidana som gir
over av sig sjilva. Ibland ses
ocksé skador som inte hor till
SLE-sjukdomen. For att gora
bilden mer tydlig sprutas ibland
kontrastvitska in i blodet.

Behandling

Dagens behandling av den reu-
matiska delen av NPSLE ér som
vid ett stort skov; hogdos korti-
son och till det sitts nagon form
av immunmodulernade behand-
ling, cellgift, in eller biologisk
behandling som rituximab.

- Patienter som far denna typ
av organmanifestation, precis
som vid andra organengage-
mang, dr naturligtvis oroliga.
Men de tycker det dr skont att
man hittar orsaken till deras
problem. Och NPSLE ir be-
handlingsbart! Vi ser faktiskt
tirre med svira skov idag dn nir
jag borjade arbeta med NPSLE
1slutet pa 19Y0-talet. Lroligen
beror det pé att SLE-sjukdomen
behandlas bittre nu. Det kinns
hoppfullt, avslutar Estelle Trys-
berg.
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loannis Parodis ar medicine doktor
och reumatolog.

behandling vid SLE

Idag ar mojligheterna mycket storre till en god behandling av
SLE an vad som var fallet for inte speciellt lange sedan. Snart

blir de dessutom annu battre.

Text Yvonne Enman & loannis Parodis

FORSKNINGEN HAR GATT framit
och det fortsitter den med. Den
har givit det f6rsta specialde-
signade likemedlet mot SLE
och det finns fler som vintar pi
att lanseras ndr alla sikerhets-
provningar dr fardiga. Dessutom
provas och utvirderas "gamla”
behandlingar i kombination
med varandra. Kunskapen om
bakomliggande faktorer i sjilva
sjukdomen och vilka genvaria-
tioner som passar for bist resul-
tat av olika behandlingar 6kar.
Ytterligare en framging dr att
ny kunskap ger méjligheter att
torebygga sjukdomsyttringar.
Idag gar det ocksa att till viss
del rikta behandlingen enligt
orsakssammanhang och behand-
lingen blir alltsi individuell f6r
patienten och tillfillet.

Individstyrd behandling

Vad som aldrig dr mojligt att
informera om i en text som
denna ir vilken behandling som
generellt passar f6r en enskild
individ. SLE kan drabba olika
organ och pa olika sitt, olika
allvarligt. Den behandlande

likaren har den inblick som
krivs. Hela spannet av tidigare
sjukdomsskov och provresultat
ger den sammantagna bild som
leder fram till vilken behandling
som kan passa for personen och
tillfillet. Bakgrunden och tidi-
gare erfarenhet dr viktiga. Med
i berikningen miste ocksé tas
vilket organ som ér drabbat och
svirighetsgraden av skovet.

Samma giller f6r biverkningar
som kan drabba en enskild
individ. Det gar inte att forut-
spa vilka biverkningar av alla
beskrivna for en medicin en
individ ska drabbas av. Det som
paverkar en kropp pa ett sitt
kanske inte alls paverkar en an-
nan, det gér heller inte alltid att
torutsiga trots all kunskap om
den aktuella personen.

Antimalariamedel
Antimalariamedel dr sedan gam-
malt en vil beprévad behand-
ling f6r reumatiska och dven
icke-reumatiska sjukdomar. Nu
ir behandling med antimalaria-
medel grundbehandling efter-

som klorokin haller immun-
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Fakta

Lakemedel ar ofta ett maste. MEN det ar inte den enda behandlingen
och den ska alltid kombineras med annat. Fysisk aktivitet betyder inte
alltid att slita hart en timme pd gym, det kan lika val betyda lite rorelse
i det vanliga livet. Darfor ar det viktigt att poangtera att all rorelse
raknas och ar viktig. Rorelse ar inte farligt och forvarrar inte sjukdomen
om den anpassas till de egna forutsattningarna och aktuell sjukdoms-

aktivitet.

forsvaret sovande och darmed
torebygger skov. Antimalaria-
medel har ocksa en skyddande

eftekt pa hjirt- och kirlsjukdom.

Tidigare anvindes mestadels
klorokinfosfat men idag dr det
vanligare med hydroxyklorokin
(Plaquenil), som mer sillan ger
biverkningar pa 6gonen.

Kortison

Det allt 6verskuggande édr kor-
tison, gudagavan som dndé har
sina nackdelar. Kortison har an-
vints som behandling vid SLE
sedan borjan av 1950-talet, men
kunskapen om kortison, dess
verkan och biverkan har forbitt-
rats. En avigsida kan vara att

kortison kan délja symtom som

Bulletinen nr 4 2018-tryck - kopia.indd 10

kunde varit till nytta att veta
om och att det kan ge en falsk
kinsla av att man mar bittre dn
man faktiskt gor.

Det finns tre olika berednings-
former. Tabletter som paverkar
hela kroppen, infusion det vill
siga dropp som ges nir man
behéver dimpa inflammation
snabbt och aggressivt, och slutli-
gen ledinjektioner som ger effekt
ddr sprutan satts. Infektionsris-
ken vid ledinjektion ér ytterst
lag, och ytterst lite av kortisonet
sprider sig i kroppen. Endast
en liten mangd kan spridas i
ndromréadet och den tar kroppen
hand om pa stillet.

Huvudprincipen dr att lagdos
kortison anvinds som under-

hallsdos och hégdos anvinds
tillfalligt vid skov. Laga doser

ar tillatna vid graviditet och upp
till 15 mg Prednisolon anses
vara en siker dos for fostret.
Men hégre doser kan ges om
behov att dimpa sjukdomsakti-
vitet uppstar.

Nigra av de allménna biverk-
ningarna dr manansikte och
fettinlagring pa balen. Nir korti-
son ges i mycket hoga doser eller
den livslinga totala dosen blir
hég finns risk for diabetes typ 2.

Kalk och D-vitamin,
bisfosfonater

For att forebygga risken for
benskorhet ska den som far
kortison i mer 4n tre manader
ocksi fi kalk och D-vitamin.
Blir behandlingen langvarig bor
kvinnor efter menopaus eller
min med riskfaktorer for frak-
turer, benskorhet som leder till
benbrott, ocksi fi en bisfosfonat,
antingen i form av en veckota-

blett eller som ett arligt dropp.

NSAID -
inflammationshammare
Detta ir en hel grupp likemedel
med antiinflammatorisk verkan.
De motverkar feber och virk,
och innehéller inte kortison. En
del av dem ir receptfria, men till
de flesta behovs recept. Niagra
av biverkningarna ér att de okar
blédningsrisken och kan irritera
magen, ibland kan de orsaka
magsir. Méanga av dem har ock-
s visat sig bidra till en 6kad risk
tor hjdrt- och kirlsjukdom vid
langtidsanvindning. Behéver en
patient med SLE anvinda nigot
av dessa preparat dr Naproxen
att foredra.
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Mot vark

Vanliga huvudvirkspreparat,
frimst sidana som innehil-

ler paracetamol dr att foredra
framfor NSAID vid virk och
tillfallig feber. Det finns fler
preparat dn de som innehéaller
paracetamol, och den allménna
rekommendationen ir att rid-
gora med den behandlande lika-
ren. Vid kronisk, svirbehandlad
smdrta trots att inflammationen
ar under kontroll kan remiss till
smirtspecialist behévas.

Blodfértunnande

Den som férutom SLE édven
har antifosfolipidsyndrom eller
antikroppar mot fosfolipider kan
behéva sti pa blodfértunnande
medel. De specialister som an-
svarar for den typen av medici-
nering dr koagulationsdoktorer.
Den livslanga behandlingen vid
antifosfolipidsyndrom (biade
antikroppar och tidigare blod-
propp eller graviditetskomplika-
tioner) dr Waran. Fragmin kan
vara ett alternativ, men de nyare
tablettbehandlingarna som inte
kriver regelbunden provtagning
som Waran forutsitter, har inte
visat sig vara lika effektiva och

bor undvikas.

Cytostatika/cellgift
Minga patienter skrims bara
av ordet "cellgift”, och detta dr
tullstdndigt forstieligt. Det dr
dock viktigt att komma ihdg att
de doser cytostatika som ges vid
SLE oftast ir betydligt ligre dn
da olika cancersjukdomar be-
handlas.

Nagra av de aktiva substan-
serna som finns att tillga dr
metotrexat (anvinds mest vid
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led- och hudinflammation),
azatioprin (anvinds mest som
underhallsbehandling till ex-
empel efter ett njurskov och

ar ocksi tillatet vid graviditet),
cyklofosfamid (Sendoxan, an-
vinds vid njurinflammation eller
neurologiska symtom), ciklospo-
rin (Sandimmun, anvinds vid
hud- eller njurengagemang),
mykofenolsyra (Cellcept, Myko-
fenolatmofetil, anvinds mest vid
njurinflammation).

Nagra av dem, till exempel
metotrexat, finns bide i ta-
blettform och som injektion
(spruta). Nagra andra, till ex-
empel Sendoxan, finns bade i
tablettform och som dropp. I det
senare fallet dr dropp (s kall-
lad pulsbehandling) att foredra
eftersom det har lagre risk for
biverkningar. De olika terapierna
anvinds vid olika slags skov och
vid olika allvarlighetsgrad. Med
andra ord dr det det organ som
drabbats och allvarlighetsgraden
av det aktuella skovet som vig-
leder valet av behandling med
cytostatika, liksom for de 6vriga

likemedelskategorierna.

Biologiska lakemedel
Det finns endast ett biologiskt
likemedel som dnnu s linge
(sedan 2011) har blivit godkint
t6r behandling av SLE. Detta
likemedel ir belimumab (Ben-
lysta). Belimumab kan vara ett
alternativ nir sjukdomen ér
aktiv trots sedvanliga doser av
konventionell behandling. Det
har mest visats vara effektivt vid
hud- och ledengagemang, samt
som underhallsbehandling.
Rituximab (Mabthera) ir inte
godkint t6r SLE men anvinds i

SJUKDOMSFAKTA

nigra fall dir den behandlande
likaren anser att det kan ha ef-
fekt. Bida dessa lakemedel riktar
sig direkt eller indirekt mot cel-
ler som producerar antikroppar
och leder dirmed till minskad

produktion av autoantikroppar.

Slutord

Sedan 2014 finns detaljerade
riktlinjer f6r likemedelsbehand-
ling vid SLE. Dessa riktlinjer
diskuteras kontinuerligt och
omarbetas av en grupp experter
med representation frin hela
landet, pa uppdrag av Svensk
Reumatologisk Forening (SRF),
det vill siga reumatologernas
egen organisation som de allra
flesta reumatologer i Sverige ar
medlemmar i. Behandlingsrikt-
linjerna avser att vara ett stod for
den enskilde reumatologen, samt
ge forutsittningar for enhet-

lig och likartad behandling av
sjukdomen inom landet. Rikt-
linjerna ér baserade pé kunskap
inhdmtad av aktuell vetenskaplig
litteratur och utgér underlag for
prioriteringsdiskussioner vid val
av behandling.

Det tog fler dn 50 ar sedan
den senaste registreringen for
ett likemedel f6r SLE tills Ben-
lysta blev registrerat ar 2011.
Det skildrar vilka utmaningar
som reumatologer och forskare
mots av i sin kamp med likeme-
delsutvecklingen. Milet dr mer
riktade behandlingar som him-
mar immunférsvaret pa ett mer
specifikt sitt dn de traditionella
terapierna. Manga likemedels-
provningar pagéar och framtiden
ar ljus. En sak dr siker: Idag kan
sjukdomen behandlas bittre dn

igar, och simre dn imorgon.
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INFLAMMATION

Johan Frostegard ar professor vid Karolinska Institutet,
specialist i reumatologi och internmedicin.

Vad orsakar kronisk
inflammation?

Kronisk inflammation ar typiskt for de sjukdomar som dominerar idag, inte bara i Sverige
utan alltmer i hela varlden. Detta har visat sig vara fallet aven utanfor reumatologin, dar

inflammation lange varit i fokus.

Text Professor Johan Frostegard Foto Bosse Johansson

HJART- OCH KARLSJUKDOMAR som
hjéartinfarkt och stroke dir orsa-
ken i allminhet ar aderforkalk-
ning, typ 2-diabetes, demens och
fetma kan ocks3 beskrivas som
kroniska inflammationer, vilket

intressant nog dven giller artros.

Vad orsakar sadan kronisk
inflammation?

Vi har angripit problemet pa
olika vis for att forsoka fi bittre
grepp om det: evolutiondrt, i
kohortstudier — alltsi studier

av insamlade blodprover frin
patienter med olika sjukdomar,
samt experimentellt.

Stenalderslivet

Jag borjar med evolutionen.
Viinledde ett samarbete med
Lundadocenten och allméin-
likaren Staffan Lindeberg, som
tyvirr avled haromiret. Han reste
pa 90-talet till Kitava, Papua
Nya Guinea, och dir undersokte
han sjukdomsférekomst och
riskfaktorer hos en befolkning
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som da levde ett traditionellt
“stendldersliv” som jdgare, sam-
lare och hortikulturalister (de
bedrev viss odling av rotfrukter).
Studierna visar att de kroniska
inflammatoriska sjukdomarna i
stort sett inte fanns dir. Nir det
galler hjirt- och kirlsjukdom
hade de férmanliga riskfaktorer,
aven om de faktiskt rokte en del!
Men blodtryck var lagt, de var

smala och rérde sig mycket.

En god antikropp

Vi hade da redan upptickt att
antikroppar mot dmnen i hdr-
sket, oxiderat fett (i fokus var det
“daliga kolesterolet”, LDL och

vi studerade alltsi oxiderat LDL,
OxLDL), har samband med
minskad risk for kronisk inflam-
mation, forst visade vi detta

vid hjirt- och kirlsjukdom och
dderforkalkning. Hér ser man
alltsa raka motsatsen till det
vanliga inom reumatologin, dir
antikroppar snarare ofta r skad-

liga. Vi utgick fran antikroppar

mot OxLDL men de visade sig
vara komplexa och i stillet foku-
serade vi pi ett litet fettimne i
OxLDL; nimligen fosforylkolin
(forkortat PC).

Harsket fett - Nej tack

PC ir fascinerande: det édr en
varningssignal i kroppen och
talar om att hir finns ngot man
borde gora sig av med, hirsket
tett vill kroppen gérna slippa!
Men PC ir dven viktigt pa doda
celler. Celler dor forstas hela
tiden i kroppen och sofistike-
rade system har utvecklats for
att "stida bort” dessa. Intressant
nog ir detta ett problem bade
vid aderforkalkning och vid
SLE, dir "bortstadningen” av
doda celler inte fungerar sa bra.
Till detta kommer att PC ocksi
finns hos maskar, parasiter och
en del bakterier. PC hir kan ha
en dubbel roll: dels en signal att
kroppen ska ta bort det, men
dven ett medel for infektionerna

att ta sig in i kroppen och spri-
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das. PC idr inflammatoriskt nir
det sitter pa& OxLDL och akti-
verar immunologiska celler, bade
vid SLE (dir det édr f6rhojt) och
vid aderférkalkning. OxLDL
har inflammatoriska egenska-
per och vi har visat att OxLDL
ocksi 4r immunaktiverande, dar
just PC som sticker ut frin ytan
av OxLDL, spelar en viktig roll.
Aven andra sma fettimnen
som malondialdehyd (MDA)
kan spela en roll, men vi tror att
PC dr mest relevant vid reuma-

tisk sjukdom.

Bra med hoga varden anti-PC
Vira studier har visat att anti-
PC ir associerade med skydd
mot uppkomst av hjirtinfarkt
och stroke och det var si vara
studier borjade. Sedan kunde vi
visa att sidana samband ocksa
finns vid reumatiska sjukdomar,
som SLE. Vid RA ir ett stort
bekymmer att ménga

patienter inte fir en bra effekt

av behandling med de nya bio-
logiska likemedel, siffror i stor-
leksordningen 30 procent brukar
nimnas. Vi kunde visa att de
som inte svarar pa behandling
tenderar att ha laga nivéer av
anti-PC. Andra forskargrup-
per har senare visat pa liknande
negativa samband vid artros, och
dven vid kirlinflammationssjuk-
domar, vaskulit.

Nya Guinea-studierna visade
att anti-PC var mycket hogre
hos minniskor ddrifrin dn hos
svenskar. Vi foreslog en evolu-
tiondr hypotes: minskligheten
har tidigare utsatts for sidana
infektioner som har mycket PC,
inte minst maskar och parasiter
och har normalt ett robust im-
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”\/ara studier har
visat att anti-PC

ar associerade
med skydd mot
uppkomst av hjart-
infarkt och stroke
och det var sa vara
studier borjade.”

munsvar mot detta, men i vir
moderna virld moter vi inte PC
sa ofta som forr vilket leder till
ett bristfalligt immunsvar, och
indirekt till kroniskt inflamma-

toriska sjukdomar.

Ett vaccin av PC
Nu ska man komma ihag att ett
statistiskt samband inte ir ett
orsakssamband! For att pavisa
sddana méiste man gora experi-
ment. Dirfor har vi pa olika vis
torsokt klargora om dessa statis-
tiska samband har med orsaker
och skydd mot sjukdom att gora
och vi tror att s3 ir fallet. Anti-
PC ir antiinflammatoriskt, det
hiammar upptag och inlagring
av oxiderat LDL i kirlen. En
annan viktig egenskap ér att
antikropparna tar hand om déda
celler, de fungerar som en stid-
patrull. Till detta kommer att de
paverkar immunsystemet pa ett
sitt som anses vara positivt vid
reumatisk sjukdom, genom att
oka s kallade regulatoriska
T-celler. SLE-patienters
T-celler blir som de friska
kontrollpersonernas av anti-PC.
Ska vi d4 infekteras med
maskar och parasiter eller vissa
bakterier for att fa fart pa vart

INFLAMMATION

naturliga immunsystem och
anti-PC? Det vill man forstas
undvika, men nagot som vi ar-
betar mycket intensivt med édr
att forsoka utveckla vaccin, dir
PC anvinds. I sa fall slipper man
infektionerna, men fir det ons-

kade immunsvaret.

Ett likemedel av Annexin A5
Ett annat exempel pa hur ett
bristfalligt forsvar mot sa-

dana inflammatoriska och dven
hirskna fetter” tror vi dr An-
nexin A5. Detta ir ett kropps-
eget protein, och liksom nir det
giller anti-PC si var grunden
nyfikenhetsforskning, dir vi
testade olika hypoteser fritt. Vi
fick ett "tvirtom’-resultat och
kom att tinka oss att hir har

vi kanske ett alldeles utmirkt
nytt likemedel, som kanske kan
anvindas bade vid hjirt- och
kirlsjukdom och vid reumatisk
sjukdom. Annexin A5 utvecklas
nu for att férhoppningsvis bli ett
nytt likemedel.

Vi ir forstds optimistiska biade
ndr det giller Annexin A5 och
ett nytt vaccin mot reumatisk
sjukdom — det maste man vara

om man ir forskare!

Johan Frostegard ar en
engagerad och flitig bokforfat-
tare som dessutom med gladje
hinner med manga resor. Senast
utgivna bok heter Evolutionen
och jag. Det har hunnit ga 25 ar
sedan hans senaste roman, men
i januari ar det dags igen.

- Det ar min tredje roman
och den ar tankt som en kul och
satirisk bok om utvecklingen
av sjukvarden pa sina hall, inte
bara Nya Karolinska Sjukhuset.
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FORSKNING

Artiklarna pa de tio foljande sidorna har det gemensamt att forskarna ar knuta till SLE-
nitverket. De beskriver en del av den forskning om SLE som pagar runt om i vart land.
Texterna har skrivits av Yvonne Enman efter intervjuer med de olika forskarna. Samtliga
ar naturligtvis granskade och godkianda.

Svenskt SLE-natverk

I Sverige ir forskningen kring SLE stor och fram- N

gingsrik, dven med internationella 6gon miitt.

N

For att samla de svenska forskarna bildades
nitverket redan 2003. Att triffas och
diskutera idéer och projekt kan bara ge

annu mer och vil genomford forskning. °

INITIALT VAR SYFTET att genom-
fora genetiska studier av SLE
och hitintills har fler an 100
genvarianter associerade till
sjukdomen identifierats. For att
kunna gora dessa studier fick
professor Lars Ronnblom, som

ar initiativtagare till ndtverket,

mellan 2007 och 2009 ungefir

28 miljoner kronor i anslag frin

USA och Wallenbergstiftelserna.

Direfter stottades nitverket av
Vetenskapsradet mellan 2009
och 2011 med kostnader for
moten kring SLE-forskning.
Under denna tid vixte nit-
verket och flera internationella

torskare kopplades till det.

Skandinavien harnéast?

Nu med st6d frin Ingegerd
Johanssons donation triffades
nitverket i ett dimmigt Skéine

under ett lunch- till lunchmote.

Programmet var upplagt si att
nyligen disputerade forskare
samt doktorander fick kort pre-
sentera en studie som f6ljdes
av diskussion. Ett bra sitt att fa
miénga infallsvinklar till paga-

ende forskning.

Denna ging var dven forskare
frin Norge och Danmark med.
Professor Séren Jacobsen be-
rattade att de tidnker starta ett
eget ndtverk och att omradena
tor deras forskning dr ganska
spridda och skulle kunna passa
in i det svenska nitverket. Kan-
ske kan de bada komplettera
varandra som ett kommunikativt
diskussionsnitverk, ett skandi-
naviskt SLE-nitverk.

Aven vi patienter deltog. Jag
presenterade Reumatikerforbun-
det, speciellt var verksamhet med
forskningspartner, och som slut-
klim talade jag om hur en person
med SLE kan se pa olika saker.
Hur viktigt forskning dr for oss.

Huvudansvarig for
SLE-Natverket ar:

Lars Ronnblom, med hjalp av
i Umea Solbritt Rantapaa Dahlqvist

Uppsala
Maija-Leena Eloranta

Stockholm
Elisabet Svenungsson

Linkoping,
Christopher Sjowall

Goteborg
Anna Rudin

Lund
Anders Bengtsson

Johanna Sandling ar administrativ koordinator

Forskning - vart hopp

Nigra av de forskningsomraden
som belystes under dagarna var
hur ménga som har SLE i Sveri-
ge, hur méanga som far SLE per
ar och dodligheten i sjukdomen?
Vad dr det som forutsiger
organskada? Organskada i levern
undersoks liksom immunologin
i moderkakan vid graviditet.
Behandling med klorokin

dr dmne pa olika sitt for fler
studier. Olika proteiners och
cytokiners (budbirares) roll i
sjukdomsprocessen, liksom olika
geners och olika cellers roll. Det
finns en ocean av ny forskning
och ny kunskap att dterkomma
till for Bulletinen
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Ingegerd Johansson var 6verlakare i radiologi och sektionschef i
neuroradiologi i Linkoping. Men inte heller lakare ar forskonade fran
sjukdom och Ingegerd Johansson hade SLE. Vid sin dod 2015 efter-
[amnade hon en donation till forskning om sjukdomen.

Svenska SLE-natverket fick ett anslag pa 1,5 miljon kronor via
Svenska Lakaresallskapet. Det ska stodja natverkande mellan SLE-
forskare i Sverige och avslutas med en slutkonferens efter fem ar.
Projektanslag delades ut till Elisabet Svenungsson, Elizabeth Arkema

och Lars Ronnblom.

Forskning - Goteborg

Gravidtet och SLE

DET AR INTE LANGE sedan kvin-
nor med svir SLE fick ridet
att inte bli gravida. Det kunde
utgdra en risk for savil modern
som barnet. Framfor allt kunde
kvinnan fa nya och svara skov.

Idag ir situationen en annan
och de flesta kan med god hjilp
frin reumatolog och specialist-
modravirdscentral ga igenom
en graviditet och foda ett friskt
barn.

Anda ir graviditet inte okon-
troversiellt och utgor dven idag

en utmaning for alla inblandade.

Men det ar ocksi ett omride
som fler och fler forskare intres-
serar sig for.

I Géteborg har de nyligen

pabdrjat en studie om immun-

torsvarets paverkan pé graviditet.

Moderkakan dr mycket im-
munologiskt aktivt, vilket kan
paverka bide mor och foster. De
studerar blod och moderkaka
fran kvinnor bade dir gravidi-
teten fatt ett lyckat resultat och
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ddr resultatet blivit negativt.
Patienterna rekryteras dven frin
Stockholm, Uppsala, Link6ping
och Lund i samarbete.

- Milet med forskningen ar
att finna nya immunologiska
mekanismer som kan forklara
varfor graviditeter vid SLE inte
alltid far en lyckad utging, be-

rittar professor Anna Rudin.

I'sin linda

For att 6ver huvud taget kunna
bedriva forskning behéver data
av olika sort samlas in. Det dr
steg ett i processen.

Det ir svart att fa forsknings-
anslag for denna del som ir ett
miste, men inte speciellt spin-
nande. Nir vil det dr gjort, da
vaknar finansidrerna och studi-
erna kan piaborjas.

I Géteborg skots cirka 500
patienter med SLE. Av dem har
forskarna tills nu samlat in blod
och data frin 100 och kampen
fortsitter!

FORSKNING

Forskning -
Umea

Artrit och
samsjuklighet

1 UMEA AR FORSKNINGENS
tokus framfor allt artrit-
sjukdomar och samsjuklighet
med hjirt- och kirlkompli-
kationer. Men forskningen
spiller indé 6ver en del pa
SLE med en studie som
handlar om huruvida be-
handling med hydroxykloro-
kin kan ha betydelse pé risk-
taktorer for hjirt- och karl-
sjuklighet vid SLE och RA.

- Det dr kint sedan tidigare
att personer med SLE har
en Okad risk for hjart- och
kirlsjukdom. Var studie, som
ir ett samarbete med Ost-
ersund, visar att behandling
med hydroxyklorokin framfor
allt paverkar blodfetter till det
bittre, med en tendens dven
till forbittrat virde péd lang-
tidsblodsocker, siger profes-
sor Solveig Wiallberg Jonsson.

Biobank

Vad Umes har att bidra med,
och det ir inte oviktigt, dr

en mycket stor si kallad bio-
bank. Ur den kan forskarna
himta uppgifter i sparade
blodprover om personer som
blivit patienter senare i livet
och ocksa finna personer som
fortsatt vara friska. Bidraget
till SLE-forskningen i det
nationella nitverket dr 520
kontrollpersoner som ingatt

i studier i 6vriga Sverige.
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Forskning - Stockholm

Intensivt och brett arbete

Forskningen kring SLE i Stockholm &r intensiv och forskargrupperna ar flera och stora.
Studierna spanner 6ver hela faltet fran experimentell till klinisk forskning.

DE SNART SENIORA forskarna

har sett utvecklingen under 23
ar. Nir allt borjade i mitten pa
90-talet, gick de igenom delvis
handskrivna journaler och upp-
tickte att hos minst en tredjedel
av patienterna var diagnosen fel-
aktig eller osiker. Med tiden har
utvecklingen och 6kad kunskap
lett till att dagens diagnostik dr
betydligt sikrare. Men SLE ir
fortfarande en lurig sjukdom
som har manga ansikten, och
det kan dréja flera ar innan man
ar siker pd diagnostiken.

Genetiksparet

For att kunna studera arftlighe-
tens betydelse vid SLE samlade
Stockholmsgruppen redan frin
bérjan dven in information och
blod frin anhoériga till de SLE-
patienter som inkluderades i
kohorten (patientgruppen).
Under dren har kohorten vuxit
och omfattar nu totalt informa-
tion fran cirka 750 patienter,
samt anhoriga och kontrollper-
soner ur normalbefolkningen.
Information frin den omfat-
tande databasen har anvints

i ménga stora internationella
studier och i studier som be-
drivits inom det svenska SLE-
nitverket. Det har varit sirskilt
betydelsefullt att kunna koppla
ihop riskgener f6r SLE med de
detaljerade kliniska data som
finns i databasen. Bland annat
har man kunnat visa att drft-
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Docent Iva Gunnarsson gillar
att lasa, ata god mat och vistas
i naturen och garna plocka
svamp nar det ar den tiden.

- Och vara med mitt barnbarn
Lionel, han fyller mitt hjarta.

lighet som spelar roll for vilka
antikroppar som utvecklas vid
SLE, och for risken att insjukna i
hjirt- och kirlsjukdom och njur-

inflammation.

Njursparet

Docent Iva Gunnarsson for en
klar och rak forskningslinje om
njurinflammation, nefrit, vid
SLE. Uppskattningsvis far en
tredjedel av patienterna paverkan
pa sina njurar. Aven om det idag
finns vil utvecklade metoder for
dialys, och transplantation av
njurar ocksa till SLE-patienter,
vore det bra att slippa detta
organsymtom. Annu vet fors-
karna inte vilken behandling som
ar den basta vid nefrit, eftersom
den kan skilja sig mellan olika
individer med avseende pa
terapisvar. De immundidmpande
medlen kan medfora en del o6n-

skade problem och det dr inte

kidnt hur immunforsvaret och
njurvivnaden reagerar pi sikt.

Genom aren har Iva samlat en
grupp SLE-patienter ddr njur-
inflammationen sikerstillts med
hjilp av biopsier (en mycket
liten bit av njuren tas) som be-
kriftat att nefriten hirleds till
SLE-sjukdomen. Direfter har
fler biopsier tagits for att studera
vad som hidnder under och efter
behandling.

- Idag har vi sparad njurviv-
nad, blodprover samt klinisk
information for forskning frin
runt 200 patienter tagna vid un-
gefir 400 biopsitillfillen, siger
Iva Gunnarsson.

- Vi har kommit en ling vig,
men dnnu dr vi inte i mal. Vi vill
fortfarande veta varfor njurpa-
verkan uppstar och hur vi ska
behandla den pé bista sitt. Vi
soker specifika markorer som
kan forutsiga sjukdomsaktivitet,
svar pd behandling och slutligen
prognos.

Hjart- och karlsjuklighet
Professor Elisabet Svenungs-
sons stora intresse dr att forsoka
torstd varfor patienter med SLE
har en storre risk 4n normal-
befolkningen att drabbas av
hjirt- och kirlsjukdom (KVS).
Patienter med SLE har en
genomsnittligt kortare livslingd
an befolkningen i 6vrigt och
forskarna har visat att i Sverige

ar KVS den viktigaste bidragande
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Den lilla fritid professor
Elisabet Svenungsson har
agnar hon at fotografering, sin
sommarstuga i Sormland dar
det blir promenader i skogen
med bar och svampplockning,
att vandra och at att resa.

- Jag tranar lite lagom mycket
och umgds med min familj.

orsaken till det. Forskningen
torsoker knyta samman infor-
mation frin befolkningsregistren
med kliniska, genetiska och ex-
perimentella studier.

- Ett mal {6r oss ir att identi-
fiera patienter med hog risk

tor KVS sa tidigt som mojligt

sd att de kan erbjudas f6rebyg-
gande behandling, siger Elisabet
Svenungsson.

Forskarna i Stockholm har
ocksi visat att SLE-sjukdomen
inte dr en homogen grupp. De
bérjar kunna sirskilja olika
undergrupper och risken f6r
KVS skiljer sig tydligt mellan
dessa grupper. I en undergrupp
(som overlappar det besliktade
antifosfolipidantikroppssyndro-
met, APS) och karaktiriseras av
tostolipidantikroppar som 6kar
risken att f4 blodpropp, dr risken
tor KVS hog. Det giller dven for
gruppen av SLE-patienter med
njurinflammation.

- Enligt vira senaste resultat
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kan fosfolipidantikropparna spe-
la en roll f6r risken att fa hjirt-
infarkt dven i normalbefolkning-
en. Om viéra preliminidra data
kan verifieras kan det betyda att
blodfértunnande behandling blir
mer vanligt dven hos patienter
med hjirtinfarkt som inte har
reumatisk sjukdom.
Fosfolipidantikropparna beho-
ver studeras mer. Det dr viktigt
att forsta varfor de orsakar blod-
proppar och varfor de ocksi dr
en riskfaktor f6r graviditetskom-
plikationer.
- Vara resultat och pagiende
studier dr darfor viktiga for
diagnostik och behandling av
bade SLE och APS.

Lakemedelssparet
Behandling med antimalaria-
medel, klorokin, 4r numera en
standardbehandling som visat
sig fungera bra f6r de flesta
SLE-patienter. Genom sin
generellt dimpande eftekt pa
sjukdomen kan den férebygga
skov, férsdmringar av sjukdo-
men, och dven férebygga hjirt-
och kirlsjukdom.

Tidigare har de terapier som
anvinds som SLE-behandling
mer eller mindre av en slump
visats sig verkningsfulla for SLE.
Men de ir framtagna med né-
gon annan sjukdom i tanken.

2011 lanserades det forsta
biologiska likemedlet som tagits
fram specifikt f6r SLE, Benlysta.

Denna behandling riktar sig
mot en molekyl som aktiverar
B-celler. Och B-celler spelar en
aktiv roll i SLE-sjukdomen. I
vanliga fall motarbetar de infek-
tioner, men vid SLE attackerar

de i stillet kroppen och bérjar

FORSKNING

tillverka antikroppar mot egna,
inte bara frimmande kompo-
nenter i kroppen. Dock har like-
medlet visats ha god effekt pa en
andel, inte alla, SLE-patienter.
Reumatolog och medicine
doktor Ioannis Parodis dgnar en
del av sin forskning at olika
behandlingsstudier.

- Vivill identifiera de
patienter som forvintas gynnas
av Benlysta genom att studera
immunologiska mekanismer
tore och under behandling med
detta nya likemedel. Samtidigt
vill vi veta om Benlysta och mer
konventionell behandling, som
antimalariamedel, forbattrar
SLE-patienternas livskvalitet.
Inte minst vill vi studera hur
behandlingssvaret paverkas om
vi kombinerar Benlysta med
antimalariamedicin eller andra
behandlingar, i syfte att ge vara
patienter den bista mojliga var-
den med de behandlingar som
finns att tillgd idag.

Medicine doktor loannis
Parodis dagnar sin fritid at
traning och utflykter. Har befin-
ner han sig i NASA:s anlaggning
i Houston och drommer om lite
langre utflykter, kanske till
manen, kanske langre bort.

- Jag ser forskning som fanta-
sins reella yttrande. Och jag ar
kand for att ha en vild fantasi.
Vill du med?
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Forskning - Lund

Karnan ar den
kliniska verkligheten

Det var i Lund som tva val kanda reumatologer, Ola Nived och Gunnar Sturfelt, borjade
intressera sig for den komplexa sjukdomen SLE. Da var det tidigt 1980-tal. Sedan dess
fortsatter forskarna i Lund pa det inslagna sparet.

- VI SOM FORSKAR TAR ocksé hand
om patienterna. Dirfor utgar

vi fran klinisk verksamhet och
torsoker undersoka det som dr
viktigast for patienten, siger
professor och reumatolog
Anders Bengtsson.

Foljs under decennier
Grunden ir att de i sitt definie-
rade geografiska omrade forsokt
fanga alla som har SLE sedan
tidigt 1980-tal, vilket 4r unikt.
Det betyder att de i sin kohort,
sin patientgrupp, fangar in alla
som haft kontakt med sjukvar-
den och dirigenom bildar sig en
sd sann bild som det gir.

- Vi ser alla facetter fran mild
sjukdom till de svarast sjuka och
vi f6ljer dem kontinuerligt 6ver
flera decennier. Inte genom ned-
slag vart femtonde ér, utan alla
besoker oss och vi uppdaterar
vir databas. Totalt ungefir 300

patienter.

Komplement

Forutom Lunda-gruppen till-
kommer 100-200 patienter som
remitterats till specialisterna i
Lund frin hela sodra sjukvirds-
omradet, det vill siga Skane,
Kalmar, Halmstad och Vixjo.
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Professor Anders Bengtsson
ses ofta pa sin cykel i Lund.

| ar cyklade han dessutom
Vatternrundan tillsammans
med sin dotter. Annars ar det
stora intresset musik, vilket
speglar sigi att han spelar pia-
no i ett jazzband och dessutom
sjunger i en kor.

Dessa patienter foljs dock inte
med samma noggranna regel-
bundenhet.

Okéanda faktorer

Genom kunskap frin den stora
patientgruppen har forskarna
kunnat konstatera att insjuknan-
defrekvensen faktiskt varierar
over tid, vilket talar for att
miljofaktorer dr av betydelse.
Tyvirr ser vi ocksi att den grupp
som dor for tidigt pa grund av
sin sjukdom ir lika stor under

— Vi ser alla facet-
ter fran mild sjuk-
dom till de svarast
sjuka och vi foljer
dem kontinuerligt
over flera decen-
nier.

de senaste dren som under de
tidigare aren.

- Detta fast vi har ett mer
strukturerat omhindertagande
nu och diagnostiserar fler
patienter. Det méste bero pé
att vi trots vdra anstringningar
med att starta behandlingar
snabbt och ge god behandling
dnnu inte hittat de absolut basta
metoderna. Det miste finnas
delar av bakomliggande orsaker
till sjukdomen som vi inte hittat
och dirmed inte kan bekimpa
ratt.

Anders Bengtsson konstaterar
att det trots allt dr enstaka
individer som dor av sjilva
SLE-sjukdomen. Men samtidigt
ar det i vanlig ordning svért att
siga vad som dr honan och dgg-

get. Dominerade orsak dr hjirt-
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infarkt, stroke eller annan
organskada. Forenklat dr riden
de traditionella: att inte vara
rokare och att ta sin blodtrycks-
medicin. Fysisk aktivitet dr den
paverkbara delen samtidigt som
delar av sjukdomen ger en viss
livsstil, exempelvis med svérig-
heter att rora sig tillrickligt.
Men iven lite rorelse dr dndé

bittre dn ingen.

Forutse handelseforloppet

I Lund méjliggor biobanken, de
insamlade proverna och besoks-
rapporterna som samlats under
ling tid, att nya studier ddr man
toljer nagot Gver tid initieras.

- Vi tinker satsa mer pa att
soka efter olika delar vid sjilva
insjuknandet f6r att forutsiga
sjukdomens utveckling. Vi kan
mita nagot i serum eller plasma
fran var biobank och ligga till
olika symtom och pa det viset
unders6ka om vi redan frin
bérjan kunnat forutse att niagon
skulle drabbas av stroke och
styra behandlingen darifran.

Lite svarare forsta

Forutom de kliniska studierna
bedrivs omfattande experimen-
tell forskning. En linje dr den f6r
SLE troligen centrala celltypen
neutrofila granulocyten, som ar
en viktig del av kroppens na-
turliga férsvar mot infektioner.
Bland annat kan den kasta ut
sitt innehill i form av ett nit,
NETs, som fingar in bakterier
t6r avd6dning.

- Men NETs innehaller flera
av de viktigaste autoantigenen
vid SLE. Vi har sett att SLE-
patienter har autoantikroppar,

ANA och anti DNA-antikrop-
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— Vi tanker satsa mer pa att soka
efter olika delar vid sjalva insjuknandet
for att forutsaga sjukdomens utveckling.

par, riktade mot NETs, som
forhindrar nedbrytning av NETs
och bidrar till felaktig stimule-

ring av immunsystemet.

Koppling till

genvarianten Ncfl

En annan viktig funktion hos
neutrofilen dr produktion av

fria syreradikaler, ROS. Studier
i Lund visar att vid SLE har

de en klart nedsatt forméga att
bilda ROS och att det kan ha en
genetisk forklaring.

- Dirfor kartligger vi kopp-
lingen av ROS till allvarliga
SLE-former. Vi studerar i
detalj hur nedsatt ROS paverkar
tormagan att bilda NETs och hur
ROS paverkar andra viktiga delar
av immunsystemet, som typ-I in-
terferonssystemet och férmégan
att bilda autoantikroppar.

- Vi ser bland annat att den
genetiskt betingade nedsatta
ROS-produktionen verkar leda
till bildandet av antifosfoli-
pidantikroppar, venos trombos

och stroke.

Ny angreppsvag
Trombocyterna har linge ansetts
vara cell-fragment som avknop-
pas av sin modercell, megaka-
ryocyten, vars frimsta uppgift dr
att férhindra blédning. Men ny
kunskap tyder pa en viktig roll
dven i immunsystemet och for
inflammation.

- Vi har sett att de har mins-
kad storlek vid SLE och vi un-

dersoker nu om det beror pa att
de genomgir cell-dod (apoptos)
i okad omfattning. Trombocy-
terna innehaller flera mojliga
autoantigener som patienternas
autoantikroppar kan binda till
och det skulle kunna bidra till
den autoimmuna processen vid
SLE.

Dessutom innehaller trombo-
cyter mitokondrier som frislipps,
och bade trombocyter och neu-
trofiler kan frislippa mitokon-
driellt DNA, vilket stimulerar
produktionen av interferon-alfa
och SLE-relaterad inflammation
och autoimmunitet.

- Om trombocyterna inte tas
om hand, stdadas bort av krop-
pen, kan de bli en antigenskilla
som kan ha antikroppar mot
sina mitokondrier. Detta kan
vara en helt ny vig att angripa
varfor man far SLE, avslutar
Anders Bengtsson.

Fakta

Serum ar resultatet efter att
blod fatt koagulera och efter att
man tagit bort blodkroppar och
koagulationsproteiner. Serum
innehaller proteiner som bland
annat antikroppar.

Blodplasma ar en vatska som
bland annat innehaller vatten,
albumin, immunglobuliner,
fibrin, kolhydrater, fetter, salter
samt slaggprodukter, och som
tillsammans med blodkrop-
parna utgor blodet.
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Forskning - Uppsala

Manga likheter

De reumatiska sjukdomarna kan delas in i huvudgrupper dar de inflammatoriska system-
sjukdomarna ar en. De sjukdomar som ingdr i gruppen har manga likheter med varandra och
darfor kan det vara lyckosamt att forska och dra slutsatser fran studier pa fler an en avdem

samtidigt.

| Uppsala har forskningsverksamheten vuxit de senaste fem dren och flera nationella nat-

verk med internationella

forgreningar koordineras harifran, precis som SLE-natverket.

Interferon
framfor allt dr det interferon-
systemets roll vid SLE som
torknippas med frimst professor
Lars Ronnbloms forskning. Han
misstinkte interferonsystemet
(IFN) redan frin starten av sin
forskningsbana och vart efter
tiden gar befists dess betydelse i
regleringen av SLE mer och mer.
Normalt ér att IFN likt en

arme bekidmpar frimmande

virus och bakterier som inva-
derar kroppen och nir slaget dr
vunnet drar sig armen tillbaka
i vintan pa nista invasion. Men
inte vid SLE! Fér vid SLE
fortsitter produktionen och
resultatet blir en stimulering av
immunsystemet som medfor att
autoantikroppar bildas som rik-
tar sig mot den egna kroppen.

- Vi har klarlagt betydelsen av

IFN som drivande i sjukdoms-

Bli en viktig del av forskningen - A
bli forskningspartner!

Att vara forskningspartner innebar att delta i en forskargrupp som
en fullvardig medlem av den. Det ger forskarna en direkt bild av
hur de som lever med en sjukdom tanker. Kan ge idéer till forsk-
ning som de sjalva inte kommit pa. Sa var det med den berémda
trottheten som kan vara svarare att leva med an smarta. Trottheten,
fatigue, ar ett hett forskningsamne idag.

Uppdragen skiljer sig at fran projekt till projekt - ibland ar forsk-
ningspartnern inblandad i projektet fran start till mal och andra
ganger bara i vissa delar av processen. Arbetsuppgifterna kan ocksa
vara valdigt varierande. Det kan exempelvis handla om att [dsa in
andra studier, delta i diskussioner om kliniska behov eller diskutera

etiska dvervaganden.

Du kan bli en resurs som hjalper forskarna som hjalper oss alla

till battre liv. Det blir en ny utbildning till forskningspartner i var.
Kontakta Suzanna Jansson forskningskoordinator pa Reumatiker-
forbundet. Mail Suzanna.Jansson@reumatiker.se

Tel 08-505 805 20.
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— Vi har klarlagt
betydelsen av IFN
som drivande i
sjukdomsproces-
sen vid SLE.

processen vid SLE. Det betyder
att vi visat de mekanismer som
startar, styr och uppritthéller
produktionen av IFN vid SLE
och flera andra inflammatoriska
systemsjukdomar, sager Lars
Rénnblom.

- Problemet ir att forskarna
soker ett virus, men jag tror det
dr en grupp virus som startar
IFN-produktionen hos pre-
disponerade personer. Det vill
siga personer av ritt kon, frimst
kvinnor, med anlag f6r SLE,
och sa kan inte immunf6rsvaret
reglera produktionen. Dirmed
startar den autoimmuna pro-
cessen som beho6vs f6r SLE-
sjukdomen.

Gener

Minga fler bitar ingar i det
puzzel som Uppsalaforskarna dr
delaktiga i. De vill kartligga de
biologiska sambanden, geneti-
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Professor Lars Ronnblom dgnar garna sin tid at familjen som vuxit med sex barnbarn. Familjens
sommarstuga ar en motesplats for alla med mojligheter till gemensamma aktiviteter och da inte
minst fiske. Ett annat intresse ar fotografering. Har har Lars Rénnblom fangat en ung koltrast pa bild.

ken och sjukdomsmekanismerna
bakom SLE.

- Totalt finns 100 genvarianter
som kopplats till SLE. Vi har
gjort en del originalupptickter
och dven bidragit tillsammans
med andra forskargrupper till
35 av dem som identifierats.

Men dessa gener forklarar
endast en tredjedel av den totala
genetiska sjukdomsrisken.

- Vi kommer att undersoka
sjukdomsassocierade genvari-
anters funktion pi cellniva och
jaimféra dem med funktionen
hos genvarianter som inte med-
tor sjukdomsrisk.

Bra samarbete
Ytterligare studier kommer att
genomforas dir forskarna vill ta
reda pé vilka gener som ir in-
blandade i specifika organskador.
- Hair 4r samarbetet med andra
torskare som studerar nirliggan-
de inflammatoriska systemsjuk-
domar viktigt. Saledes arbetar vi
tillsammans med det Skandina-
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viska Sjogrenndtverket och det
Europeiska myositnitverket. Det
gor att vi tillsammans bildar en
vildigt stark forskargruppering

inom omridet.

Lakemedel

Aven om behandlingsalterna-
tiven dr bittre nu 4n tidigare
saknas fortfarande metoder att
vilja riktad behandling, sikra
mitt pa terapisvar, prognos och
risk for komplikationer. Olika
behandlingar kan ge skador pa
olika organ.

- Det absolut viktigaste mélet
for oss ir att kunna erbjuda
behandlingar som hjilper vara
patienter och som inte betyder
risk for organskador. Diarfor dr
ett av vara delmal att identifiera
mélmolekyler f6r nya behand-
lingar. Detta arbete dr i sin linda
men vi har en del intressanta
resultat i laboratoriet dir vi
hoppas att nagra nya behand-
lingsprinciper si smaningom ska

komma patienterna till godo.

Med tiden kan organskador som
hjart- och kdrlsjukdom eller tu-
morer utvecklas. Forskningen visar
en Overrepresentation av de sam-
sjukligheterna vid SLE jamfort
med i normalbefolkningen.

- Detta ir viktiga omriden for
vér forskning, liksom f6r ménga
forskare som studerar andra reu-
matiska sjukdomar. Mycket talar
tor att samsjukligheten vid SLE,
men ocksa vid ledgingsreuma-
tism kréver en mer skriddarsydd
behandlingsstrategi dn den som
ges till patienter med till exempel
kirlsjukdomar, men utan samtidig
inflammatorisk sjukdom.

Sammanfattningsvis finns idag
mycket ny kunskap om bakgrun-
den och orsaken till SLE, vilket
givit insikter som lett till att
manga nya terapier ar under ut-
veckling.

- De ndrmaste aren kan vi
ddrfor rikna med att flera nya
likemedel mot SLE kommer att
provas i kliniken, avslutar Lars
Rénnblom.
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FORSKNING

Forskning - Linkoping

Ny kunskap in i vardagen

Forskningen i Linkoping befinner sig i granslandet mellan klinisk och basal (grundlaggande)
forskning, det kallas translationell forskning. Den utgar ifran kliniska problem som undersoks
i laboratoriet. Darefter fors den nya kunskapen tillbaka in i vardagen och varden.

NAGOT SOM AR SVART att forsta
ar varfor CRP inte dr ett bra
matt att mita sjukdomsaktivi-
tet pa vid SLE. Som det dr for
exempelvis ledgangsreumatism.
Hur forklara for vardcentralens
likare att; jo, det stimmer pa
andra reumatiska sjukdomar
men inte pd SLE, nir de sidger
att du inte ha nagon infektion
eller inflammation, for CRP ir
lagt. Normalt dr att CRP reage-
rar pa vivnadsskada, infektion
eller systemisk inflammation,
ofta si snabbt som redan efter
nagra timmar. Hos i 6vrigt friska
personer brukar CRP endast
vara nigot f6rhojt vid virusin-
fektioner i allmanhet, men det
kan finnas undantag som till
exempel vid svér influensa. SLE-
patienter skiljer sig i detta avse-
ende inte frin i 6vrigt friska.

SLE den stora imitatéren

I Link6ping har forskarna stu-
derat detta nidrmare. De var forst
ivirlden med att komma fram
till en god forklaring till varfor
CRP-virdet ir otillforlitligt vid
SLE.

- SLE-sjukdomen har likheter
med virusinfektioner, men SLE
behover inte reagera med CRP
trots hog inflammationsgrad.
Exempelvis kan det vara sa nir
de vita blodkropparna ir laga

som vid lungsicksinflamma-
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Reumatolog och docent
Christopher Sjowall delar sin
arbetstid i tre delar: forska,
vara patientdoktor och under-
visa pa lakarprogrammet i
Linkoping. Sin fritid agnar han
at familjen med de tre barnen
pa 6,10 och 12 dr gamla.

tion eller vid onda sir i munnen,
berittar forskningsledande reu-
matolog och docent Christopher
Sjowall.

Forskningshypotesen var att
interferon, IFN, himmar eller
torhindrar CRP. Forskarna
bevisade teorin genom att nir
omstindigheterna for att CRP
skulle bli f6rhéjt var goda, till-
sitta IFN i laboratoriestudier.
Resultatet blev att CRP inte gav
det utslag som det borde. Och
IFN-virdet dr ofta forhojt vid
SLE.

- Studierna visar ocksé att den
genetiska varianten rs1205 som
gor det svarare att bilda CRP, dr
overrepresenterad vid SLE.

Dessa tva komponenter kan

torklara varfér CRP inte reagerar

pa inflammation eller infektion.
Men ibland har dven personer
med SLE hog CRP, varfor?
- Som doktor tinker jag di
alternativa infektioner, eller an-

dra sjukdomstillstand.

Mot béttre diagnostik och
behandling

SLE-patienter, till skillnad fran
patienter med andra inflam-
matoriska sjukdomar, har ofta
autoantikroppar mot CRP, och
halten cirkulerande anti-CRP

Fakta
Linkopingsforskarna vill
hitta en 6kad forstaelse av
e immunforsvaret

e sjukdomens uppkomst
och utveckling

e samt kliniskt omhander-
tagande vid SLE.

De villi slutindan
ge battre mojligheter att

e anvdnda redan befintliga
lakemedel pa battre satt

e utveckla nya lakemedel
e ge korrekt diagnos

o tidig identifiera patienter
med utbrett organengage-
mang och ogynnsam
prognos

o hitta faktorer som forut-
sager framtida aktivitets-
begransningar
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Ett axplock av aktiva reumaforskare vid Linkdpings universitet. Fran vanster, Thomas Skogh, Michael
Ziegelasch, Christopher Sjowall, Jonas Wetterd, Hanna Duan, Helena Enocsson, Klara Martinsson och

Martina Frodlund.

antikroppar ér relaterad till
graden av sjukdomsaktivitet.

- Vira studier om njurinflam-
mation antyder att dessa auto-
antikroppar skulle kunna vara
sjukdomsframkallande.

En ¢kad forstaelse av CRP
och anti-CRP-antikroppars
biologiska effekter kan i f6r-
lingningen leda till sikrare
diagnostik och nya behandlings-
strategier. Patientnyttan utgors
av att slippa upprepade njurbi-
opsier, uteblivet behov av dialys,
mojlighet till mer tillf6rlitlig
bedémning av aktivitet och yt-

terligare vigledning vid val av

behandling.

Medvetenhet hos alla
Christopher Sjéwall betonar
vikten av att tidigt identi-

fiera patienter med ogynnsam
prognos, dels for att forhindra
uppkomst av vivnadsskada men
dven for att identifiera patienter

med god prognos dir évermedi-
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cinering riskerar att ge skador.

- Vi séker markorer hos nyin-
sjuknade som visar prognosen for
att patienten ska vara medveten
om det kloka i att fullfdlja sin
medicinering samt gi pa sina
aterbesok, och f6r doktorn att ge-
nom att anvinda de behandlingar
som finns pa ett smartare sitt
undvika skador som kan uppsti
pa grund av exempelvis hogre

medicindoser dn nédvindigt.

Samarbete med
arbetsterapeut
Sedan 2008 har i praktiken alla
nyinsjuknade patienter med
SLE i Ostergotland registrerats
och totalt finns nu ungefir 310
patienter i den. Gruppen fylls
pa med cirka 8-12 patienter/ar.
I databanken sparas data frin
varje likarbesok med exempelvis
funktionsmattet HAQ), ett fra-
geformulir.

- Tillsammans med arbetste-
rapeut och professor Mathilda

Bjork soker vi variabler for att
torutsiga aktivitetsbegrins-
ningar vid SLE. Alltsa samkor
vi HAQ med patientrapporterad
smirta, trotthet, vilbefinnande
samt livskvalitet och studerar
detta nirmare.

Studien hoppas ge svar pa
relationen mellan aktivitets-
begrinsningar, odterkallelig
skada samt livskvalitet, genom
kunskap om vad som hinder
med mitten under de forsta fem
aren.

Fakta

CRP ar ett protein i blodet som
kan anvandas for att undersoka
om du har en infektion eller en
inflammation i kroppen.

IFN, interferon ar en grupp
proteiner som kroppens
celler producerar som svar pa
attacker av bland annat virus.

PRIGPUNT 45d 0304
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PORTRATT

Nu ska Bulletinen prova nagot nytt! Fia Soyseth har skrivit en mycket lang berattelse om
sitt liv. Vi delar den pa tva delar, ett i detta nummer och ett i nista.

Rik och frisk eller

sjuk och fattig?

Jag har ndra anhoriga med reumatiska sjukdomar, bland annat hade min bortgdngne morfar
ledgangsreumatism och botemedlet pa hans tid var kortison och magnecyl. Sa gick det ju inte
sa bra heller. Vid ett tillfalle nar jag som liten besokte honom, sa mitt undermedvetna mig att
jag skulle komma att ga samma 6de till motes som min morfar. Inget jag gick och grubblade

pa dock.

JAG VALDE POLISYRKET som
19-aring och var en av fa kvin-
nor som arbetade i yttre tjanst
under hela min karridr. Under 25
ars tid var jag placerad i Malmo
pa uttryckningen och arbetade
skift med nitter och helger. Jag
bytte arbetsort senare och tjinst-
gjorde i Lund, for att sen avsluta
min bana som polis, efter 30 érs
tjdnst, i Hoor.

Som alla andra gifte jag mig
vid unga ér och skaffade raskt tva
barn, skiljde mig lika raskt och
gifte om mig dnnu fortare, och
fick ett barn till. Bada fidren till

mina barn dr poliser. Otippat?

Hulken

Jag har alltid varit fysiskt aktiv
och polisrollen passade som
handen i handsken. Jag trinade
tvd timmar varje dag. I arbets-
schemat ingick fysisk trining,
vilket jag utnyttjade maximalt.
Aven pendlingsavstindet fran
och till arbetet blev motionstid.
Cyklade jag inte de tvd milen sa
sprang jag. Bilen anvindes sil-

Som polis tranade Fia Soyseth
tva timmar varje dag. | arbets-
schemat ingick fysisk traning,
vilket hon utnyttjade maximalt.

lan eller aldrig. Da var det inte
f6r miljons skull utan for att fa
in all triningsmingd. Jag var
minst lika stark som en storvixt
karl och jag var under de aren i
princip aldrig skadad eller sjuk.
Barnen kallade mig for hulken.

Farlig trotthet

En trétthet borjade smyga sig
pa mig i slutet av 1990-talet.
Jag satt som operator inne pa
ledningscentralen och arbetade
natt. Ute fanns alla kollegor i

sina polisbilar och jag var spin-
deln i nitet. Ett arbete som
kriver en hel del uppmarksam-
het. Idag finns det ingen polis
som sitter ensam pa en led-
ningscentral och dirigerar och
svarar i telefon samtidigt, men
da, da hade jag den arbetsupp-
giften. En natt ringde en kvinna
och var vildigt upprérd. P en
gata i Lund var det tvi min som
gjorde inbrott. Jag dirigerade dit
polisbilar samtidigt som jag pra-
tade med kvinnan som var vittne
till det hela.

Jag upptickte en kort stund
senare att jag somnat mitt i
konversationen och lingt borta
i mitt huvud horde jag kvinnan
nagra poliser hit eller?”

Det blev doktorn efter den
upplevelsen f6r den kom inte
ensam. Jag var trott dnda in i

margen.

Sokte hjalp for halsont
Doktorn tog prover och allt var
frid och fr6jd. Enligt honom i
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alla fall. Min mor piminde mig
om att det kanske var lige att
titta pa skoldkorteln?! Var sitter
den? Vad dr det for nigot?

Jag hade ju sokt likare flertalet
ganger for halsont. Kunde inte
knyta min slips sd korrekt som
var onskvirt for uniformen. Joda.
Doktorn hade tagit proverna ...
eller inte?> Ah vi tar om dom.

Det togs prover och ingen
hade sett sa hoga virden sa jag
fick ta om proverna igen for det
miste vara nigot fel pd labbet?!
... eller mig, tankte jag.

Jomen visst. De var dnnu
simre och efter en vecka fick jag
tid pa endokrinologen i Lund
ddr en professor konstaterade
genom undersokning och scre-
ening att det var kippritt it sko-
gen. Skoldkoérteln var forstorad.
Giftstruma.

Ingen struma
Nigra ér senare forstod jag dock
att det inte var giftstruma som
jag fick diagnostiserat utan en
autoimmun variant med manga
antikroppar som kor iging im-
munforsvaret. Ja ni vet!
Mediciner som blev fel, diag-
nos som inte blev korrekt fran
bérjan, gjorde att jag blev helt
utslagen och sjukskriven ling
tid. For att beskriva tiden i kort-
het, tog det cirka tio ar innan
jag fick nagorlunda ritt installd
levaxindos. Den medicin man
tar for att ersitta det hormon
som kroppen inte sjilv produce-
rar pa grund av att immunfor-
svaret attackerat skoldkorteln.

Doktor och Gud
Men under denna tid, av diligt
miéende, flyttade familjen norrut
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- Jag har alltid varit fysiskt aktiv och polisrollen passade som
handen i handsken, sager Fia Soyseth.

till Ho6r. Ny vardcentral och ny
doktor. Jag fick en doktor som
tog sig an mig helhjirtat. Men
jag blev inte bittre utan simre.
Min arbetsgivare visade otroligt
stor hjilpsamhet och jag fick i
stort sett vilja arbetsuppgifter.
Jag hamnade pa nirorten pi den
polisstation vi hade i Ho6r.

Pi hosten 2005 ville jag att
min ldkare skulle ta prover f6r
ledgangsreumatism. Det gjorde
han. De visade f6rhojda virden.
Det gick nagra manader och jag
bad om nytt prov. Det var nu
dnnu hogre. Men jag hade inte
sirskilt ont eller var stel. Det var
bara min kinsla som gjorde att

jag ville ta de ddr proverna.

Avbruten Potter

Trettondagen januari 2006, akte
jag och familjen ner till Lund
och tittade pa Harry Potter pi
bio. Jag hade den morgonen som
vanligt varit ute pa en l6ptur i
ett vintrigt Skine. Kimpade mig
igenom triningspasset och allt
var faktiskt ganska bra. Trining

har ju varit den ledande stjirnan
i hela mitt liv och triningen
gjorde ocksa nu att jag madde
ganska bra.

Nir filmen visats i cirka en
timme borjade hoger handled
virka. Jag fick svart att koncen-
trera mig. Den blev stelare och
stelare. Jag fick g ut ur salongen
och in pa toaletten for att se i
ljuset pa min handled. Den var
r6d, varm och tjock. Jag kunde
inte rora vid den. Forsta tanken
var att jag nog blivit avkyld just
ddr eftersom jag sillan anvinde
vantar under I6prundorna och
det hade ju varit minusgrader.
Fast och 4 andra sidan, hade
jag ju i dravis l6ptranat upp till
minus 20 grader och inget hade
hint under alla de aren.

Inne i biosalongen fortsatte
filmen och jag atervinde till min
plats bredvid maken. Han und-
rade vad som stod pa. Handle-
den, sa jag. Den ir si ond.

Lis den spiannande fortsitt-
ningen i Bulletinen nr 1-2019.
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Zandra Erikshed ar journalist och fotograf.

”Sjukdomen bestammer
inte over mitt liv!”

Kompisar, crossfit, resor, mat och jobb. Och SLE. Hanna Lundén
fran Vasteras ar 19 ar och har precis fatt sin diagnos.

Text Zandra Erikshed Foto Privat

DET VAR EN SOMMARDAG 2017
som de forsta symtomen borjade

visa sig. Hanna var pa semester

med familjen i G6teborg, men

istillet for en hirlig dag pa Lise-

berg fick hon ett migriananfall.
® — Pa kvillen sov jag istillet for

att f6lja med pa restaurang. Pa

Ullared, dagen efter, somnade
jag s fort jag satte mig ned.
Sista dret pd gymnasiet bor-
jade Hanna var konstant sjuk.
En larare reagerade pa att hon
alltid var hes. Hon tog kontakt
med vérdcentralen i tron om att
det rorde sig om en envis infek-
tion. Istillet blev det bérjan pé

miénader av undersokningar och

ovisshet. Flera ganger
— Jag var s nervos! Sa fort i veckan tranar
telefonen ringde 6kade pulsen. Hanna crossfit.
Hanna hade bett likarna att - Jag later

ringa till hennes mamma, for att inte sjukdomen {2
sdtta villkoren

for mitt liv,
sager Hanna.

hon i sin oro inte skulle missa
nagon viktig information. En
kvill kom ett samtal fran ett dolt
nummer.

—Jag horde pi tonldget att det  hade lagt pa gick jag tarogd ut nigra bra nyheter.
var frin sjukhuset. Mamma blev  frin mitt rum. Jag sig pa min Likaren hade berittat att

mer och mer allvarlig. Nir hon bonuspappa att det inte var Hanna hade en f6rstorad lymf-

26

Bulletinen nr 4 2018-tryck - kopia.indd 26 @ 2018-12-11 10:31:52



kortel och att de misstinkte
lymftkortelcancer.

— Det var en chock, att gi fran
tron att det var nagot litet till
nagot mycket storre.

Gladjande, men trist svar
Hanna utreddes parallellt pa
diagnostiskt center i Visteris,
ddr en biopsi pa lymfan gjordes.
Det blev beslutat att hon skulle
opereras och Hanna skickades
till Uppsala.

— Eftersom de inte visste vad
det var, fick jag ingen behand-
ling, men efter operationen i
tebruari blev det bittre. Nir jag
fick beskedet att det inte ér can-
cer var det en stor littnad!

Den stora férindringen kom
ndr hon bérjade idta kortison.

— Jag fick tillbaka mitt liv och
kunde trina och plugga igen. Jag
blev si pigg! Men den ork jag
hade gick at till att ta mig till
skolan eller sjukhuset.

Senare under viren fick Hanna
diagnosen SLE.

— Jag har blandade kinslor
inf6r diagnosen. Jamfort med
cancer dr allt bittre. Sjukdomen
ar inte glammig, men jag kan
leva som alla andra — jag far bara
kimpa mer.

For Hanna tar sig sjukdomen
frimst uttryck genom trotthet,
smirta i leder, sir i munnen,
utslag och daligt immunf6rsvar.
Men trots alla symtom tycker
hon att det svaraste med SLE ir
att lata sig sjilv ma daligt.

— Det dr latt att forminska sjuk-
domen. Men jag kan inte latsas
som att den inte finns alls, kora
pa for hért och ta skiten sen. Jag
miste hitta en balans.

Hennes stora inspirationskalla
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ar dventyraren Aron Andersson,
som trots att han ér rullstols-
buren bland annat har bestigit
Kebnekaise.

— Jag slukade hans bok pa en
dag! Han har lirt mig att skapa
mina egna férutsittningar. Jag dr
inte min sjukdom och jag tin-
ker inte leva efter sjukdomens
villkor.

Hanna har erfarenheter och en
mognad som fa i hennes élder
besitter.

— Alla har nigot som ir job-
bigt och man lir av det man har
i sin ryggsick. Detta har stirkt
mig, dven om det finns perioder
som dr forfirliga.

Hon tycker att SLE:n har fatt
henne att se saker mer positivt,
till exempel har familjen blivit
tightare. Hannas fordldrar dr

skilda, hon har inga helsyskon

och hennes pappa bor langt bort.

— Jag har saknat att ha en kirn-
familj, men sedan jag blev sjuk
har pappa varit hir mer. Det har
varit jittemysigt. Jag hade inte
klarat det utan allt stod fran min

familj och mina vinner.

Planering gav resultat

Hanna, som alltid har varit duk-
tig i skolan, missade i princip
forsta halvan av sista aret i trean.
Utit sett hade hon "feber och
ont i magen”. Bara de nirmaste
visste.

— Jag har alltid presterat och
legat pa topp. Jag hade sin ang-
est for att jag inte lingre hingde
med och jag var pa vig att hoppa
av skolan.

Men efter den nya kraft som
kom med kortisonet fick Hanna
hjilp att ligga upp en plan for

sin resterande skolging.

PORTRATT

Trots att Hanna missade stora
delar av sista aret pa gymnasiet
kunde hon ta studenten sam-
tidigt med sina vanner, tack
vare kortisonet och en stor inre
drivkraft.

— Pa nigot sitt blev jag klar
och kunde ta studenten samti-
digt med resten av klassen. Det
var en helt magisk kinsla! Livets
absolut bésta dag!

Idag vill Hanna ldsa till sjuk-
skoterska — ett yrkesval hon in-
spirerades till vid sin egen biopsi.

— Da triffade jag manga
sjukskoterskor som gjorde stor
skillnad f6r mig. Jag har haft en
vildig tur med vérden, de har
verkligen brytt sig och gjort vad
de har kunnat f6r mig.

Flera ginger i veckan trinar
Hanna crossfit. D4 mir hon som
allra bast. Hon kallar triningen
tor sin riddning och medicin.
Dirfor har hon bestimt sig for
att gora en svensk tjejklassiker
nista ar. Det vill siga att simma
1 000 meter i Sppet vatten, dka
30 kilometer pé lingdskidor,
cykla en mil och springa en mil.

— Jag kan inte ens crawla, men
pa nitt sitt gar det nog. Har

man viljan klarar man det mesta!
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PORTRATT

Karin Johanson ér frilansjournalist.

En mamma berattar

Pernilla Lindbergs dotter Ester var 19 ar nar hon fick diagnosen SLE. Sjukdomen borjade
som giftstruma och lakarna misstéankte aven lymfom innan de kunde stalla ratt diagnos.
- Som foralder 6nskar man att man kunde ta sjukdomen i stallet for sitt barn, séager Pernilla

Lindberg.

Text Karin Janson Foto Privat

ESTER LINDBERGS SJUKDOM
debuterade sommaren 2017.
Pernilla Lindberg reagerade pa
att dottern andades tungt och
skickade henne till vardcentra-
len. Ester, som da var 19 ar, fick
diagnosen giftstruma.

— Hon fick mediciner och vi
trodde att allt skulle bli bra,
berittar Pernilla Lindberg.

Under sommaren jobbade
Ester extra pd ICA och reste
mycket. Sa fort hon var i solen
fick hon sir i ansiktet. Nar hon
var i Dubai med sin pojkvin
hamnade hon pé akuten med
hog feber och kraftig ledvirk.

— Nir Ester kom hem konsta-
terade likarna att hon inte talde
medicinerna mot struman. De
opererade bort skoldkorteln och
vi trodde aterigen att allt skulle
bli bra, siger Pernilla Lindberg.

Hopp och fortvivlan

Ester blev allt sjukare. Hon var
extremt trétt och hade ont i
lederna, men kimpade dnda pi
med vardagen. Likarna upp-
tickte att hon hade férstorade
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lymfkértlar och hogt blodvirde,
symtom som inte kunde kopplas
till struma. En lymfkértel ope-
rerades bort f6r provtagning av
lymfom, lymfkértelcancer.

— Det var olidligt att vinta pa
beskedet. Jag var helt knickt av
oro.

Till slut kom provsvaren, som
visade att det inte var lymfom.
Det hjilpte inte Ester, som
madde allt simre och behévde
hjilp for att komma ur sdngen
vissa dagar.

— Vi lag pa och sokte hjilp
men blev bollade mellan olika
avdelningar. Vi hinvisades
till virdcentralen och det blev
flera besok pa akuten nir Ester
mdidde som sdmst, siger Pernilla
Lindberg.

Nir Ester googlade pa sina
symtom kom hon sjilv fram
till att det maste réra sig om en
reumatisk sjukdom. I november,
fyra méinader efter att de forsta
symtomen visat sig, fick hon en
tid hos reumatologen. Dir
visade proverna SLE.

— Det var en chock, bade for

Ester och for alla oss runt om-
kring henne. Hon krisade en
vecka, hon laste in sig pa rum-
met och ville inte prata med
nagon. Sedan bestimde hon sig

tor att kora pa som vanligt.

Livet gar vidare

Nu har Ester flyttat hemifran,
fran Tullinge till Eskilstuna, dir
hon studerar samhallskunskap
och textdesign. Hon jobbar extra
i en matbutik, trinar pa gym och
ar aktiv.

— Jag dr orolig f6r att hon tar
ut sig f6r mycket, sarskilt ef-
tersom stress kan paverka sjuk-
domsbilden. Hon vill girna fort-
sitta som vanligt med allt, jobb,
studier, triningen och kompi-
sarna och jag forsoker siga till
henne att vila emellanat.

Att sitta bredvid

Ester tar flera mediciner for
sjukdomen, bland annat Plaqe-
nil, kortison, Imurel och para-
cetamol. Hon har fortfarande
ont i lederna, extrem trotthet,

haravfall, svullna fingrar och en
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- Jag hoppas pa forskningen, att det ska komma ett botemedel. Kanslan ar att det har ska vi fixa.

Ester ska kanna att vi gor det har tillsammans. Hon ar inte ensam, sager Esters mamma Pernilla.

allmén sjukdomskansla.

— Allt det hir ligger i botten,
sedan far hon tydliga skov med
mer sjukdomskinsla, och krafti-
gare ledvirk.

For nagra veckor sedan var
Ester hemma hos familjen, nir
hon fick feber och madde daligt.
Pernilla tog med dottern till
akuten, ddr det visade sig att hon
hade fatt paverkan pi njurarna.

— Hon fick gora en njurbiopsi
som hon upplevde som vildigt
obehaglig. De var tvungna att
gora om den tre ginger for att
fa ett resultat och det gjorde
jatteont berittade hon. Det var
fruktansvirt att sitta bredvid.

Biopsin visade att Ester hade
njurinflammation. Nu gér hon
pa kontroller och far dropp-
behandling med Mabthera.

— Det borjar g at ritt hall,
men det tar négra veckor till

innan de kan se resultat, siger

Pernilla Lindberg.

Vill ta sjukdomen sjalv
Ester har funderat mycket pa

varfor hon blev sjuk. De har inte
SLE i slikten.
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— Viundrar om medicinerna
mot giftstruman kan ha utlost
sjukdomen, eller om giftstruman
var ett symtom pa SLE? Kunde
vi ha gjort nigot annorlunda?
Men det gir ju inte att gora
nigot it nu.

Som mamma dr hon stindigt
orolig for dotterns framtid.

— Man har skyddat sina barn
frin allt hela livet, och si hinder
det hir. Jag kinner sorg 6ver att
mitt barn ska behéva utsta det
hir lidandet och 6nskar att jag
kunde ta sjukdomen i stillet for
henne.

Det senaste dret har det blivit
manga sémnlosa nitter.

— Hon dr i den dldern nir man
ska borja sitt yrkesliv och jag
undrar hur det ska gi. Vad kom-
mer hon att kunna jobba med?
Vilka sociala skyddsnit finns for
den som blivit sjuk innan arbets-
livet borjat?

Egen insamling

En svirighet med SLE dr att den
inte syns utanpé. Det kan vara
svéart for omgivningen att forsta
hur ont man har och vad som

krivs for att klara av vardagen.

— Ester far kimpa for att gora
saker som hon tidigare tog for
givet. Hon maste hushélla med
sin energi, en stressig dag leder
ofta till att hon blir singliggande
dagen efter.

Sedan sjukdomsbeskedet har
Pernilla Lindberg last pa mycket
om SLE. Hon har dven gjort en
insamling for SLE-forskning via
Reumatikerférbundet som drog
in 15 000 kronor.

— Jag hoppas pi forskningen,
att det ska komma ett boteme-
del. Kinslan dr att det hir ska vi
fixa. Ester ska kidnna att vi gor
det hir tillsammans. Hon ir inte

ensam.

Astrid

Ett glidjedimne 4r hundvalpen
Astrid, en fransk bulldog som
Ester och hennes pojkvin
Robert precis skaffat. Hunden
ger mycket glddje i vardagen.

— Jag tror att hunden hjilper
henne att tinka pa annat dn
sjukdomen. Hon har inte varit sa
hir glad pé linge, siger Pernilla
Lindberg.

29

2018-12-11 10:31:57




30

Greta Thorén &r tidigare Bulletinenredaktér.

| vantan pa
lungtransplantation

Britt-Marie Lindahl Karlsson minns mycket val beskedet, eller som hon sager - domen.
Forutom artrosen och spondylosen sa var det nagot mer som efter hand gett sig till kdnna.
Men det lakaren sa var ljusar fran vad gemene man brukar fa hora. Idag lever hon med syrgas
dygnet runt och vantar pa lungtransplantation.
- Jag fick en chock, jag hade drabbats av systemisk skleros, sager hon.

Text & foto Greta Thorén

67-ARIGA BRITT-MARIE bor i
Finsping, i hallen méts beso-
karna av en stationdr koncen-
trator, som avger ett dovt ljud.
Det idr syrgasapparaten som ger
Britt-Marie det syre hon sa vil
behover. Sladdens lingd pi 15
meter gor att hon kan rora sig
fritt i huset. Oftast titt foljd av
katten Sassie, som utan konkur-
rens féormodligen dr Finspangs
vackraste och mest tillgivna.

Du har systemisk skeros
Britt-Marie blev i tidig ungdom
erbjuden arbete som praktikant
pa Apoteket AB, och detta utan
nagot mer pa fotterna dn grund-
skolan. Men med aren utbildade
hon sig till tekniker och seder-
mera receptarie. Livet 6t pa.
Hon gifte sig med Bengt, de
fick en dotter, skaffade radhus
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och husvagn. Krimporna i rygg
och négra leder kunde hanteras,
men for cirka 11 ar sedan var det
nagot som kindes fel. Efter be-
sk hos reumatologen fick hon
besked att hon hade systemisk
skleros och Raynauds fenomen.
Det var raka besked. Inga om-
skrivningar frin den barske reu-
matologen:

- Det dr en mycket allvarlig
sjukdom ska du veta, sa han.

Undersokningar i parti och
minut f6ljde, likasd behandlingar
med cytostatika, kortison och
kirlvidgande. Britt-Marie an-
ser sjilv att hon dndd kommit
lindrigt undan. Allt ér ju relativt
sigs det, men hon ir realist och
pragmatisk och hyser ingen
sjalvomkan.

- Visst, huden ir stram och

maste skotas minutiost, matlus-

ten fallerar med jimna mellan-
rum. Jag har ingen kondition, dr
ganska fastlast hir hemma med
syrgasen. Vid négra tillfillen har
mina fingrar svartnat, men de
har klarat sig. Det kunde varit
virre, det finns de som drabbas
mycket hardare.

Lungorna dr dock ett kapitel
tor sig. I det fallet har Britt-Ma-
rie inte kommit lindrigt undan.
Hon vintar pa nya lungor och
hon dr beredd. Nir telefonen
ringer finns ingen tid for tvekan.
Det blir raka vigen till Univer-
sitetssjukhuset i Linkoping for
helikoptertransport till Lund

och transplantationsavdelningen.

Britt-Marie har frin det att
hon forstod att hon inte skulle
overleva utan nya lungor sagt att
hon inte bara vill, hon ska,

transplanteras. Nagot annat har
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”Man maste vara

i gott skick for att
komma ifraga for
ett sa stort livs-
avgorande ingrepp.
Jag haringen
diabetes, inga hjart-
fel, jag aridet
avseendet en god
kandidat for en sa
stor operation och
allt vad som vantar
darefter.”

inte funnits pé kartan. Men det
ar ytterst fa som blir godkinda.

- Man miste vara i gott
skick” for att komma ifrdga for
ett sd stort livsavgorande in-
grepp. Jag har ingen diabetes,
inga hjirtfel, jag dr i det avse-
endet en god kandidat for en sa
stor operation och allt vad som
vintar dérefter.

Vagen till transplantation
Varen 2017 inleddes procedu-
ren for att sikerstilla att hon
var som ldkarna uttryckte ”i
gott skick” for att klara en dub-
belsidig lungtransplantation.
Hon undersoktes och testades,
provtagningar gjordes och sam-
tal holls i Linképing dir hon ar
patient bade pa Reumatolog-
och Lungkliniken. Link6pings

Universitetssjukhus samarbetar
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PORTRATT

Britt-Marie har fran det att hon férstod att hon inte skulle 6verleva
utan nya lungor sagt att hon inte bara vill, hon ska, transplanteras.

i sidana hir patientdrenden med
Lund, dit Britt-Marie sedan
kallades. Aterigen nya tester,
trift med sjukgymnast och
prover i det odndliga. Nya likar-
besok foljde med nya undersok-
ningar, men ocksa information
om riskerna med transplantatio-
nen och biverkningar efterit.

— Aven om det var mycket att
smilta, hade jag ju lingt tidigare
bestimt mig, men just dir och
da fick jag inte siga ja. Jag
blev uppringd efter en vecka,
och fick dterigen frigan. Tackade
sjalvklart ja. Men det var dnda

absolut inte sikert att jag skulle
godkinnas.

Godkaénd

Efter tre méanader var det dags
tor Lund igen. Under en veckas
tid var det fullt 6s med prover
och tester. Maken och dottern
var med. Det ir viktigt att nigon
anhorig finns med poingterar
likarna. Innan hemresan gavs
besked att en tand var tvungen
att atgirdas och ytterligare
rontgen behévde goras. Inte
nagot fir riskeras, allt som kan
fororsaka komplikationer maste
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PORTRATT

”Jag har vaskan packad, ar sa redo
som nagon manniska kan bli, har inte
tvekat en sekund, inte vacklat. Jag ska
bli transplanterad och fa nya lungor.”

minimeras. Det dir med att
vara "1 gott skick” har gitt som
ett mantra genom Britt-Maries
sjuktid.

- Jag var totalt slut efter den
veckan. Minns inte den 50 mil
linga hemresan. Men efter att
tanden fixats och rontgen gjorts
fick jag besked att jag godkints.
Den lycka jag kinde gir inte att
beskriva. Jag skulle pa sikt fi tva

nya lungor!

Standiga kontroller

Alla dessa utredningar tog ett
halvt 4r. Vintetiden pé nya lung-
or varierar mellan en vecka till
tvé dr, beroende pa blodgrupp,
vikt och med mycket mera be-
rattar Britt-Marie, och hittills
har hon vintat i ett ar. Ungefir
varannan manad kontrolleras
hon pi Lungmedicin i Linko-
ping. Efter att ha blivit godkind
tor transplantation blev hon
aterigen kallad till Lund pa sex-
miénaders kontroll. Det visade
sig da att hon blivit nagot simre,
men fortfarande med berém
godkind. Hon skoter sig mi-
nuti6ést noga. Minsta infektion
kan bli 6desdiger och eventuellt
spoliera transplantationen.

Vardagen
Matlusten hade under en tid
sviktat, kraft och lust forsvann,

hon orkade inte ens kliva upp

Bulletinen nr 4 2018-tryck - kopia.indd 32

frin soffan for att fixa en
smorgas.

- Jag lag allt storre delar av
dygnet och sov och blev dirfor
inlagd under nio dagar pa sjuk-
hus for att aterfa matlust och dta
upp mig. Det lyckades. Jag hade
blivit illamaende av att se stora
matportioner, men med intra-
vends ndring, sma portioner och
regelbundna maltider, vinde det.

Forutom den fasta syrgaskon-
centratorn i bostaden, har Britt-
Marie dven portabla syrgastuber.
De mindre tuberna innehéller
tvé liter syre, de ricker i cirka
3-5 timmar och ér rejilt tunga.
Det finns storre tuber, men de
kinns ohanterliga. Hon lastar en
tub pa sin rollator, och dr dar-
efter rorlig dven utomhus. Nio
stycken tuber bestills per ging
frin apoteket och levereras hem.
Likasé bestills middagsmat med
hemleverans fem dagar i veckan.

- Min man jobbar fortfarande
och jag vill inte att han ska
belastas alltfér mycket av min
sjukdom. Det ricker som det ir
andd. Han och dottern har stallt

upp ndgot enormt.

Packad viska

Tvi dagar i veckan hjilper
hemtjinsten henne att duscha.
Kanske blir det stidhjélp snart.
Britt-Marie har firdtjdnst, vil-

ket ger mer oberoende. Men

under helgerna nir maken éir

ledig kommer guldkanterna. De
kan dka till ndgot café, och om
Britt-Marie har en riktigt bra
dag kanske besoka matvarubu-
tiken. Syrgasen dr instilld pa ett
visst normallige, men nir hon
ska prata hojs syrgasen till det
dubbla och dn mer om hon ska
rora pa sig.

Britt-Marie berittar om tidi-
gare liv med utlandsresor och
utflykter med husvagnen. Fort-
farande besoker de husvagnen,
men enbart 6ver dagen. Hur
livet efter transplantationen
kommer att se ut dr svart att sia
om. Men att inte beh6va vara
uppkopplad till syrgas varje
sekund, kommer att ge enormt
hojd livskvalité. Konvalescensen
blir lang och besvirlig, kompli-
kationsrisker finns.

- Jag har viskan packad, dr sa
redo som nigon minniska kan
bli, har inte tvekat en sekund,
inte vacklat. Jag ska bli trans-
planterad och fi nya lungor.
Finns inget alternativ. Och jag
ir inte orolig.
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RIKSFORENINGSSIDOR - SYSTEMISK SKLEROS

Full fart under Reumadagarna

Reumadagarna kallas tre intensiva dagar som samlar alla kategorier av vardgivare, forskare
samt patientorganisation och lakemedelsindustri inom reumatologi. Tva samtidiga program
dar foredragen avloser varandra gor det ibland svart att vélja. | ar forelaste Monica Holmner,
ordforande i Riksféreningen systemisk skleros. Hennes forelasning bestod av tva avsnitt, det
forsta kan ni lasa delar av har, men det som berérde mest var den lilla film som berattade om
hennes liv med sjukdomen och om hur livet forandrats med den. Behover det sagas att det
var mycket starkt och att den berattelsen paverkade alla.

Text Monica Holmner Foto Norah Avielle

UR ETT PATIENTPERSPEKTIV finns
det sa ménga berittelser jag
skulle kunna dela trots att foren-
ingen bara funnits i tva ar.

Det dr inte ovanligt att vi mo-
ter okunskap bade om vir di-
agnos och behandling i varden.
Omeprazol som ir en vildigt
vanlig behandling f6r véra re-
fluxbesvir ifragasitts ibland bide
pa apotek och pi andra behand-
lande kliniker férutom hos véra
sklerodermispecialister. Detta
kan stilla till mycket onédigt
krangel och stort lidande {6r oss.

Sar pa fingrarna ér f6r manga
ett stort problem och inkriktar
mycket pa livskvalitén. Nar vi
kommer till virdcentralen, dit
ménga hinvisas, tror de manga
ginger att vi slagit i fingrarna
eftersom de saknar kunskap om
sklerodermisar. Darmed saknar
de dven kunskapen om sklero-
dermisirens behandling.

Ett annat exempel dr en som
sokte for att hen hade svart att
sitta pd grund av calcinoser,
kalkdepositioner i huden, som
kan vara oerhért smirtsamma.
Hen skickades hem med dubbla
recept pa antibiotika. Helt i
onddan di ingen infektion
torelag. Det ir ett tydligt bevis

pa att kunskapen inte ér till-
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rickligt stor dir erfarenheten av
sklerodermi ér liten. Antibioti-
karesistens dr ocksa ett problem.
Kanske inte det avgorande for
den hir patienten som blev fel-
behandlad, men i ett storre
perspektiv dr detta allvarligt.
Numera har jag hemligt tele-
fonnummer till £6ljd av det stora
behov som finns av att fi sam-
tala och dela med sig om hur

virden fungerar i Sverige idag.

Kunskap och kompetens
Idag ir enligt oss i patientf6ren-
ingen kunskapen inte tillrickligt

stor fOr att vi ska vara néjda.

Patientberittelserna ir ett
tydligt bevis pa detta.

® Vi vill att varje region
i Sverige ska ha ett specialist-
centrum kring sklerodermi.

® Vi vill att universitetssjuk-
husen ska ta ansvar for oss med

den hir sillsynta sjukdomen.

® Vi vill kunna fi kontakt med
en kontaktsjukskéterska som kan
lotsa oss vidare nir vi har behov
av det. Det fungerar mycket vil
inom cancervirden och inom

andra sjukvirdsomriden.

Monica Holmner,
ordforande

i Riksforeningen
systemisk skleros
forelaste under
reumadagarna.

Har tillsammans
med sjukskoterskan
Susanne Pettersson
och reumatolog
Annica Nordin.
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/ALKOMNA
TILL

IADAGARNA

Pa Reumadagarna delades Svensk Reumatologisk Férening och
Lillys stipendium for att stodja patientnara forskning inom reuma-
tologi ut. | ar gick det till docent Kristofer Andréasson fran Lund
for hans arbete kring mag- och tarmflora samt undernaring och
lakemedelsupptag vid systemisk skleros. Stort grattis sager vi i

Riksforeningen!

® Vivill att en individuell vird-
plan ska upprittas for patienter
och vardpersonal s att uppfolj-
ning och behandling sker pa ett
riktigt sitt.

® Vivill att det inrdttas specia-
listcenter pd universitetssjukhus
som bestar av ett team med reu-
matolog med specialistkunskap,
sarsjukskoterska, fysioterapeut,
arbetsterapeut och kurator.
Teamet samarbetar sedan med
rontgen, tandlikare, kardiolog,
gynekolog, urolog, klinisk fysio-
log, gastroenterolog, lungmedi-
cinare, njurmedicinare och s
vidare.

® Vi vill att man kommer till
specialistcentret for att fa diag-
nos och forslag pa behandling.
Den dagliga virden kan sedan

ske pd hemmaplan. Sedan
dterkommer man till specialist-
centret med fasta intervaller for
avstimning. Som det ser ut nu
far en del vard i knatteligan och
andra far vaird i Champions
League. Vi kan inte acceptera att
vi f6ljs och behandlas pa sjukhus
som inte har tillrickliga resurser
eller kunskap. Vi anser att det

ar viktigare med GOD vird dn

med nira vard.

NKS och Lund

Systemisk skleros dr en ovan-

lig mycket allvarlig reumatisk
sjukdom. Idag finns det ungefir
2 500 diagnostiserade i hela
Sverige. Sjukdomspanoramat

ar stort och manga specialiteter
inom sjukvérden berérs. Det ar
en stor utmaning att som patient

fa korrekt diagnos och adekvat

behandling. Det dr dven en ut-
maning att fi uppfoljningsmoj-
ligheter pé en klinik dér kun-
skapen finns. Idag dr det nagra
fa universitetssjukhus som har
den ritta specialistkompetensen
och som skapat multidisciplinirt
team kring sklerodermi. Nigra
fa har patientskolor.

Pi Nya Karolinska, NKS,
arbetar man i team, man fors-
kar och samarbetar till exempel
med PAH-teamet. Pulmonell
Arteriell Hypertension, PAH ir
en manifestation av sklerodermi
med en femarsoverlevnad pé
ungefir tio procent enligt
Internetmedicin 2018. Tiéta ater-
besok for oss med sklerodermi
ar av stor betydelse for att inte
missa detta mycket allvarliga
tillstind.

I Lund finns sedan linge ett
program for patientskolor som
stricker sig 6ver flera dagar dir
personerna kommer i kontakt
med flera specialistkompetenser.

Ur ett patientperspektiv dr
det betydelsefullt att virden kan
hjdlpa personen med sklerodermi
att uppritthiélla livskvalité, och
stirka personens kunskaper och
mojligheter att paverka sin sjuk-
dom. I Lund arbetar man i team,
man forskar mycket och ALLA
patienter med sklerodermi far

arliga uppfoljningsbesok.

Samspel byggs pa fortroende
Vi tycker inte att det dr ok att
det ska vara si ojamlik tillgang
till den bdsta varden. Idag varie-
rar vardkvaliteten och dirmed
behandlingar och undersékning-
ar alldeles for mycket.

Vi miste vara sikra pa att

sjukvarden kan var sjukdom.
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Vardanalys rapport 2018 — For-
nuft och kinsla- handlar om att
befolkningens fortroende for
sjukvirden paverkar hur vi sam-
spelar med den. Personer med
litet fortroende f6r hilso- och
sjukvarden har oftare avstitt att
t6lja behandlingsrad. Man soker
oftare hjilp inom akutsjukvird,
second opinion och alternativ-
medicin. Eftektiv sjukvard byg-
ger alltsd pa fortroende.

Den viktiga volymen
Medlemmarna i patientforen-
ingen kinner oro da de mindre
sjukhusen vill behilla oss pa-
tienter pa kliniken istillet for
att remittera oss till universi-
tetssjukhusen. Pa universitets-
sjukhusen finns storre mojlighet
att fa den volym och erfarenhet
av sklerodermipatienter som
behévs. Volym dr viktigt nir det
giller en ovanlig diagnos och vi
haller med Roger Hesselstrand
som anser att det behovs ungefir
100 patienter per klinik for att
uppritthalla den kvalité som
krivs f6r god vard.

Ur patientperspektiv dr detta
en viktig del for att skapa for-
troende och dirmed eftektiv

sjukvard.

Forskning, personcentrerad
vard och patientférening

Vi1i patientféreningen kommer
att arbeta for att forskningen
kring systemisk skleros intensi-
fieras. Vi kommer att fokusera pa
att varden blir personcentrerad.
Patienten ska involveras. Patient-
toreningen ar ett stod! En resurs
som for allas talan. God vard at
alla och jag kan ha ett offentligt

telefonnummer igen.
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Hosthelg i Vara

Text Eva Milger Bjork
Foto Eva Milger Bjork &
Sonny Bjork

VILKEN ENERGIBOOST det blev!
Helgen 20-21 oktober tillbring-
ade ett trettiotal medlemmar i
Riksféreningen f6r Systemisk
Skleros pa fina Vara Folkhog-
skola i Vistergotland. Vi lyss-
nade pa intressanta och stimule-
rande foreldsningar och vi hade
tid att umgas och prata.

En av, om inte den frimste
sklerodermispecialisten i lan-
det, docent Roger Hesselstrand
frin Lunds universitetssjukhus
inledde och pratade mycket om
vikten av att sklerodermiker
miste hélla sig varma! De allra
flesta lider av Raynauds syndrom
och féreldsningen fokuserade pa
det. Och han framholl den stora
betydelsen av att det nu finns en
patientforening for diagnosen.
Likare blir beskyllda att tala i
egen sak men det dr ldttare for
en férening att driva intresse-
politiskt arbete for en god och
jamlik vird med nationella
center i hela landet.

Anhoriga

Anhériga var ocksd inbjudna
vilket var mycket virdefullt.
Heleen, som fick sin diagnos
2008 och hennes make Erwin
Lever-van Der Vlis berittade
om deras resa som nyinflyttade

i Sverige och jakten pa ritt diag-
nos och sedan kunskap om den
ovanliga sjukdomen. Extra svart
var det eftersom Sverige var nytt
land och det var svirt att hitta

information om diagnosen.

Pa nitet hittade de att det skulle
bli en virldskongress om sklero-
dermi i Florens. Kongressen blev
en vindpunkt, dir fick de kun-
skap och massor med kontakter.

Goda rad om sjukintyg
Minga ér vi som har, har haft
eller kommer att fa problem
med att fi igenom sjukskrivning
eller sjukersittning. Séndagens
roande och upplysande forelds-
ning holls av Goran Séderlund
som arbetat pa Forsikringskas-
san i 31 ar. Nu som pensionir
med egen firma hjilper han
sjuka med att driva mal mot sin

gamla arbetsplats. Vi fick rdd om
hur sjukintyg ska skrivas och hur

man 6verklagar.

Efterat traffades alla anhoriga
for samtal och vi andra passade
pa att ha vaxbad och hand-
traning.

Info pa Goran Soderlunds
blogg: http://goransoder-
lund.blogspot.com/
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POSTTIDNING B

Reumatikerforbundet
Box 6240
102 34 Stockholm

_

Eva-Maria Dufva ar intressepolitisk chef
\ pa Reumatikerforbundet.
o |

Varfor ar det viktigt med intressepolitik?

REUMATIKERFORBUNDETS in-
tressepolitiska arbete grundar
sig 1 de stillningstaganden som
térbundet gjort inom olika om-
raden. Vi uppvaktar politiker
pa olika nivier, samverkar med
myndigheter och beslutsfat-
tare och driver de fragor som ar
viktiga f6r minniskor med reu-
matisk sjukdom/sjukdom i rorel-
seorganen. Allt f6r att bidra till
ett bra liv for alla reumatiker och
16sningen pa reumatismens gita.
En av vara viktigaste uppgifter
ar att ta vara pa vira medlem-
mars unika kunskaper och
erfarenheter, som vi sedan kan
térmedla vidare infor att olika
beslut ska fattas som ror till
exempel hilso- och sjukvird,
socialférsikringsfragor och till-
gingligheten i samhallet i stort.
En annan viktig del dr att sttta
Reumatikerdistrikten och vara

riksfreningar i deras arbete.

Rehabilitering

Ett exempel pa en fraga som
Reumatikerférbundet drivit
under aret ar Ritten till rorelse,
som var férbundets valfraga, det
vill siga den fraga forbundet
ville lyfta under valaret 2018. En
livsling sjukdom kriver livslang
tysisk aktivitet, dven om du som
patient kan klara av mycket pa
egen hand krivs det ofta expert-
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rad och stod for att komma
igang. For nigon ricker indi-
viduell rehabilitering hemma,
niagon annan behéver grupp-
rehabilitering i varmare klimat.
Vi vet att landsting och regioner
inte lingre beviljar klimatvéird
pa samma sitt som tidigare, ofta
sigs anledningen vara att bio-
logiska likemedel gjort att det
inte lingre behovs, en felaktig
uppfattning.

Inf6r valet lyfte vi Riitt till
rorelse pa olika plan. Dels upp-
vaktade vi politiker i riksdagen
tor en statlig rehabiliteringspeng,
som vi tror ska underlitta for
landsting och regioner att priori-
tera rehabilitering. Dels triffade
vi regionala och lokala politiker
pa riksdagspartiernas kommun-
och landstingdagar for att lyfta
behovet av rehabiliteringskoordi-
natorer och medicinskt ansvariga

rehabiliterare, MAR.

Debattartklar

Under Almedalsveckan fanns vi
pa plats i Visby med férbunds-
ordforande Lotta Hikansson

i spetsen. Vi deltog i ett tiotal
seminarier, debatter och runda-
bordssamtal, ménga med fokus
pa rehabilitering och Ratt till
rorelse. Vi arrangerade dven
gympapass i sjilva Almedalen

och morgonyoga vid havet.

Det senare tillsammans med
Fysioterapeuterna.

Att skriva debattartiklar ir ett
annat sitt att paverka. Ibland
skriver vi tillsammans med an-
dra, som infor Almedalsveckan i
ir. Tillsammans med Neuro och
Psoriasisforbundet skrev vi en
artikel pa temat Ritten till rérel-
se. Goteborgsposten publicerade
artikeln som blev flitigt delad,
909 ganger i dagslaget.

Vi finns med
Reumatikerférbundet deltar i
flera utredningar med departe-
ment och myndigheter, som till
exempel Inspektionen f6r vard
och omsorg, Socialstyrelsen och
Funktionshinderdelegationen pa
Socialdepartementet. Vi finns
ocksé med i utredningen om
jamlik tandhilsa och reviderings-
arbetet med Socialstyrelsens
riktlinjer for rérelseorganens
sjukdomar, for att ndmna nagra.

Hur gick det d4 med Ritten
till rorelse, fick vi nagot gensvar
for var valfraga? Det fick vi,
varannan riksdagskandidat pa
valbar plats var positiva till
Reumatikerférbundets forslag.

Det intressepolitiska arbetet dr
viktigt!

Reumatiker
forbundet
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