


® rorord

Flere og flere pasienter kommer ut fra legekontoret
med en eller annen form for spondyloartrittdiagnose,
men det finnes lite trykt informasjon pa norsk om
spondyloartritter og det a leve med en slik sykdom.
Spondyloartrittforbundet Norge héper dette infor-
masjonsheftet vil veere til nytte for bade pasienter,
parerende og helsearbeidere, som skal orientere seg i
dette nye landskapet. Du ber likevel ikke ta medisinske
avgjorelser pa bakgrunn av dette heftet, uten a radfore
deg med egen lege forst.

Heftet beerer stort preg av vart likepersonarbeid gjennom
flere tidr, med blant annet a drive informasjons- og opp-
lysningsarbeid og spre kunnskap via bladet vart, egen
nettside og sosiale medier. Det er ogsa basert pa Norsk
revmatologisk forenings fagnotat med nasjonale ret-
ningslinjer for spondyloartritter. Vi vil rette en stor takk
til revmatolog Tor Magne Madland for gjennomlesing og
kvalitetssikring av det medisinskfaglige i dette heftet.

Na som diagnosen Bekhterevs sykdom skifter navn til
Ankyloserende spondylitt (radiografisk aksial spondy-
loartritt), og skal veere en del av spondyloartrittfami-
lien, har vi endret navn pa medlemsblad og nettside til
Spondylitten. Pa den maten er vi lettere a finne for alle
de som leter etter informasjon om spondyloartritter. Det
betyr ikke at vi glemmer alle de som allerede har diag-
nosen Bekhterevs sykdom. Du vil se at dette heftet har
lagt stor vekt pa denne diagnosen, men at den som regel
betegnes som AS eller radiografisk aksial spondyloartritt.
For de som allerede har en bekhterevdiagnose er kanskje
ikke de nye diagnosebetegnelsene sa viktige, men for de
som har gétt i mange ar uten a fa riktig hjelp vil det veere
helt essensielt. Dette handler om at de som kommer etter
oss skal fa en raskere diagnose og et bedre liv.

Spondyloartrittfamilien bestar av seks hovedkategorier,
som blant annet psoriasisartritt og juvenile spondyloart-
ritter. Inflammatoriske tarmsykdommer med artritter,
som Crohns sykdom og ulcergs kolitt, er med som en
underkategori. Samlingen av disse diagnosene under
én paraply har blitt gjort av revmatologisk ekspertise i
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Europa, og Norge har veert sterkt representert i arbeidet.
Malet med a lage en samlebetegnelse er a kunne gi diag-
nose mye tidligere. Slik kan man fa fanget opp de pasien-
tene som til na har falt mellom to stoler og har veert nedt
til & vente arevis pa riktig behandling. Tidlig diagnose-
og behandlingsmulighet vil kunne forhindre leddodeleg-
gelser og bidra til a eke livskvaliteten til pasientene.

Spondyloartritter deler en del sykdomstrekk og tilho-

rer den samme familien av autoimmune sykdommer.
Mange ting, som for eksempel behandling og det a leve
med sykdommen, er ganske likt uansett hvilken spon-
dyloartrittdiagnose man har. Dette informasjonsheftet er
derfor delt inn i ulike seksjoner. Forst forteller vi om de
ulike spondyloartrittene og hva som kjennetegner dem.
Sa tar vi for oss generelle temaer som behandling, felge-
sykdommer, hjertesykdom, fatigue/utmattelse og det a
leve med spondyloartritt. Der det er spesifikke behand-
lingsmetoder for en diagnose nevnes de imidlertid under
de respektive punktene. Informasjon om spondyloartrit-
ter er ferskvare. Ny forskning gjennomfores, og nasjonale
retningslinjer for diagnostisering og behandling revi-
deres. Opplysningene du finner i dette heftet er derfor
basert pa hvordan situasjonen er i Norge akkurat na.

Vi som pasientorganisasjon, pasienter, leger og samfun-
net vil i lang tid fremover komme til & blande diagnose-
begrepene Bekhterevs sykdom, ankyloserende spondylitt
og radiografisk aksial spondyloartritt. Det er vanskelig a
legge av seg vaner man har hatt gjennom mange ar. Jeg
tror imidlertid at vi alle etter hvert kommer til a bli vant
til a bruke ordet spondyloartritt ogsa.
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® Spondyloartritt - en samlebetegnelse

Spondyloartritt og spondylartropati refererer til en
familie av autoimmune sykdommer som deler visse
sykdomstrekk. Det betyr at kroppens immunceller gar
til angrep pa eget vev, som om det var en infeksjon. Det
mest fremtredende trekket pa spondyloartritt er beten-
nelse i ledd i ryggen, seerlig iliosakralleddene. Andre
symptomer kan veere asymmetrisk betennelse i ett eller
noen fa ledd, seerlig i bena, og entesitt, som innebeerer
betennelse pa steder der leddband eller sener festet til
ben. Andre trekk kan veere utslett og psoriasis, betennel-
ser i gyne (uveitt eller iridocyklitt), betennelse i tarm og
en sterk kobling til funn av faktoren humant leukocyt-
tantigen (HLA-B27) i blodet.

Spondylartropatifamilien bestar av:

® Ankyloserende spondylitt - radiografisk aksial spondy-

loartritt (Bekhterevs sykdom)
e Udifferensiert spondyloartritt
® Reaktiv artritt
® Psoriasisartritt
¢ Crohns sykdom med artritt
e Ulceros kolitt med artritt
¢ Spondylartropatier hos barn
Det er begrenset med kjennskap til hvordan spondylar-
tropatier oppstar. Det ser ut til at det er en arvelig kom-
ponent. Koblingen til HLA-B27 er den sterkeste kjente
genetiske risikofaktoren.

® Aksial spondyloartritt og Bekhterevs sykdom

Radiografisk aksial spondyloartritt (rSpA) het tidligere
Bekhterevs sykdom. Nye nasjonale retningslinjer beteg-
ner na diagnosenavnet som Ankyloserende spondylitt
(AS). I Norge har sykdommen ogsa hatt navnet Morbus
Bekhterev.

Det er en kronisk betennelsesaktig leddsykdom, som
hovedsakelig angriper bekkenet, ryggen, nakken og
brystkassen, men ogsa perifere ledd kan rammes.
Denne pasientgruppen rammes i sveert varierende grad
og sykdommen varierer gjennom hele sykdomsforlgpet.
Noen har svake symptomer og kan vaere uten plager i
lange perioder. Andre har store plager og kan fa en tilta-
gende stivhet i ryggen. Gjennomsnittsalder ved debut av
symptomer pa AS er 26 ar.

Om man har typiske symptomer pa sykdommen, men
det er ingen synlige forandringer pa rentgen, betegnes
sykdommen som ikke-radiografisk aksial spondyloart-
ritt. Det betyr ikke at man kommer til a f& den radio-
grafiske varianten senere, men hos rundt 10-20 prosent
utvikler den seg til det. (1)

Man kan ogsa fa diagnosen udifferensiert spondyloart-
ritt, med plager i andre ledd enn ryggsoylen, som noen
ogsa betegner som perifer spondyloartritt.
Diagnosebegrepene er mange og kan virke forvirrende.
I dette heftet bruker vi derfor fellesbetegnelsen aksial

debuterer nesten uten unntak i ung alder (under 45 ar).
Nye undersgkelser har imidlertid vist at sykdommen
rammer flere kvinner enn tidligere antatt.

Arsaken til aksial spondyloartritt er ikke kjent, men det
er sterk assosiasjon mellom sykdommen og vevstypen
HLA-B27, i tillegg til miljefaktorer. De fleste av pasi-
entene med denne diagnosen har genet HLA-B27, men
det er ogsa 8-10 prosent av den generelle befolkningen
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spondyloartritt, da de fleste variantene har fellestrekk, og
vi presiserer der det er spesifikke ting som bare gjelder
den radiografiske varianten (rSpA).

som har denne arvelighetsfaktoren, men som ikke far
sykdommen.

Ti prosent av befolkningen i Ser-Norge har denne vevs-
typen, i Nord-Norge er det cirka 16 prosent og blant den
samiske befolkningen er det cirka 25 prosent. Likevel

er det bare en av 20 med denne vevstypen som utvi-

kler sykdommen. Tross denne sammenhengen er ikke
sykdommen arvelig, men man er arvelig disponert for &
utvikle den.

Man tror at en bakterie eller virusinfeksjon kan trigge
utvikling av sykdommen hos en person som er disponert
for den — kanskje spesielt en som har vevstypen HLA-
B27. Det finnes ogsa teorier om at mekanisk stress og
tarmbakterier kan veere utlasende arsaker. I tillegg viser
nyere studier at lav fodselsvekt, eldre sesken og infeksjo-

(1) Nasjonale faglige retningslinjer for diagnose og behandling av SpA.

ARSAK 0G SAMMENHENG

Det anslas at cirka 0,3-0,7 prosent av Norges befolkning er
diagnostisert med radiografisk aksial spondyloartritt. Tar
man med de som ikke har funn pa rentgen er tallene mye
hoyere. Forekomsten er noe hoyere i Nord-Norge og i den
samiske befolkningen, og noe lavere i det gvrige Europa.
Den forekommer omtrent ikke i Afrika. Sykdommen har
eksistert i mange ar og kan blant annet pavises i egyptiske
mumier helt tilbake til ar 2000-4000 £.Kr. Sykdommen
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ner i barnedrene eker risikoen for a utvikle sykdommen.
Lidelsen er livsvarig — det finnes ingen kur mot den,
men det finnes bade medikamentell og ikke-medika-
mentell behandling som kan redusere symptomene og
gi bedre livskvalitet. Sykdommen utvikler seg gjerne
langsomt over flere ar, og det kan veere vanskelig a stille
diagnosen.

SYMPTOMER

De forste symptomene pa aksial spondyloartritt er
morgenstivhet og ryggsmerter, serlig fra korsryggen.
Det kan veere vanskelig & komme seg ut av sengen om
morgenen, reise seg opp av en stol, eller komme inn
og ut av en bil. Det er vanlig at stivheten bedres ved
aktivitet, men ikke ved hvile. Det er ogsa vanlig 4 ha
smerter i hoftene, brystet, skuldre og nakken. Heeler,
kjeveledd, hofter og kneer kan ogsa angripes.

Rundt elleve prosent av de med SpA har ogsa psoriasis.
Cirka 30 prosent far regnbuehinnebetennelse og rundt
elleve prosent opplever mageproblemer. Mange sliter
ogsa med darlig sovn og rammes av fatigue, en slags
utmattende tretthet som ikke blir bedre med hvile.
Mange far betennelser i senefester og noen far «pglse-
fingre/teer». Kvinner opplever ofte sterkere smerter enn

menn.

DIAGNOSTISERING

Diagnostiseringen har gjerne vert basert pa menns
symptomer, derfor er kvinner gjerne underdiagnosti-
sert, da de kan ha et litt annet sykdomsbilde. I gjen-
nomsnitt har det tatt elleve ar for kvinner far riktig
diagnose, mens menn «bare» har veert nedt til & vente

i seks ar. Nye diagnosekriterier og endring av diagno-
senavn vil kunne forkorte denne ventetiden betraktelig.
Norske studier viser at flere menn enn kvinner har aksial
spondylitt og reaktiv artritt, mens flere kvinner enn
menn har udifferensiert spondyloartritt. Aksial spon-
dyloartritt med typiske rentgenforandringer er bare en
del av hele sykdomskomplekset og utgjer trolig bare en
femtedel. Man tror at de som far forbeininger og tilstiv-
ning er de som er verst rammet, men at det finnes mange
andre med en eller annen form for spondyloartritt.

De aller fleste har fatt stilt diagnosen pa grunnlag av
rentgen. Rontgen kan imidlertid veere usikkert fordi
rentgenleger ikke alltid enige i om det foreligger ront-

genforandringer, fordi bildene kan tolkes forskjellig. Det
er kjent fra studier at det er variasjon i hvordan rent-
genbildene oppfattes. Det kan ogsa medfere forsinket
diagnostisering og feildiagnostisering, siden det aldri har
veert lett & identifisere forandringer i iliosakralleddene.
Flere kvinner enn menn har fatt stilt diagnose ved bruk
av MR. MR er nyttig for diagnostisering av spondyloart-
ritter fordi betennelse og forandringer i iliosakralleddene
synes tidligere ved denne formen for billeddiagnostikk
enn pa ordineer rentgen. Det er kombinasjonen av symp-
tomer og funn pa bilder som sannsynliggjer at man har
en diagnose.

Ved a stille diagnosen tidlig vil en pasient med symp-
tomer pa aksial spondyloartritt, som ikke har rent-
genforandringer enna, kunne fa et behandlingstilbud
mye tidligere i sykdomsforlepet. Dette vil ikke stoppe
sykdomsutviklingen, men vil gi mulighet for god, symp-
tomlindrende behandling, slik at man kan fa bedre livs-
kvalitet med feerre smertefulle ar. I tillegg vil man kunne
forhindre tilstivning i en uhensiktsmessig, fremover lent
positur.

DIAGNOSEKRITERIER
Det finnes i dag to sett med diagnosekriterier for a
avgjere om en person har aksial spondyloartritt.

ASAS-KRITERIENE FRA 2010

Det nye settet med diagnosekriterier kaller man ASAS-
kriteriene. De er utarbeidet av en ekspertgruppe av
revmatologer i Europa. Typiske forandringer i iliosa-
kralleddene sidestilles na med funn av aktiv betennelse
pa MR. En kombinasjon av vevstypen HLA-B27 og to
karakteristiske kliniske funn og/eller symptomer vil ogsa
muliggjore en diagnose.

Det kan for eksempel vere at en ekspert har konkludert
med at pasienten har betennelsesaktige ryggsmerter,
artritt (leddedeleggelser), god respons pa betennelses-
dempende medisiner, familiehistorie med spondyloart-
ritt, HLA-B27 positiv, hey betennelsesaktivitet (CRP)
eller hoy senkning (SR). Ett annet tegn kan veere om man
har en eller flere av felgende plager; smerter i heelene
og betennelse i sene/ligamentfester i rygg, brystkasse,
akilles, fotsale og albuer. Uveitt/regnbuehinnebeten-
nelse, betennelse i fingre og teer (daktylitt), psoriasis
eller inflammatorisk tarmsykdom, som Crohns sykdom/
ulceres kolitt, samt utmattelse (fatigue) er ogsa klassiske
trekk.

NEW YORK-KRITERIENE FRA 1984

Det andre settet med kriterier er velkjent for mange med
den gamle diagnosebetegnelsen Bekhterevs sykdom og
kalles de Modifiserte New York-kriteriene. Ut i fra dem
regner man at en pasient med kroniske ryggsmerter har
spondyloartritt i ryggseylen, dersom CT-bilder eller
rentgen viser forandringer pa iliosakralledd, samt at
man har ett annet av de klassiske SpA-trekkene, nevnt
under ASAS-kriteriene. Med de Modifiserte New York-
kriteriene tar det lang tid a stille diagnose.

De kliniske kriteriene:
® Smerter/stivhet i korsryggen av mer enn tre maneders
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varighet (som bedres med aktivitet, men ikke med
hvile).

® Begrenset bevegelighet i korsryggen ved framover- og
sidebgyning.

® Begrenset bevegelighet i brystkassen relativt til nor-
malverdier korrigert for alder og kjenn.

e Ett annet av de klassiske tegnene pa spondyloartitt.

De rontgenologiske kriteriene:

® Det ma foreligge sikre forandringer ved rentgenolo-
gisk undersgkelse av iliosakralleddene og forandrin-
gene graderes pa en skala fra 0-5. Forandringene ma
minst veere grad 2 pa begge sider, eller grad 3-4 pa den
ene siden.

Legen foretar en samlet vurdering av pasientens sykehis-
torie, utferer malinger av bevegelighet i rygg og bryst-
kasse og foretar belastningsprever. Perifere ledd, som
armer og ben blir ogsa undersgkt. Det blir tatt blodproe-
ver som blodprosent og senkningsreaksjon, og vevstypen
HLA-B27 blir undersgkt. Det er for gvrig ikke et diagnos-
tisk krav pr. i dag at man er HLA-B27 positiv.

ILIOSAKRALLEDDENE

lliosakralleddene er blant de sterste leddene i kroppen.
De forbinder ryggraden med bekkenet og belastes mye.
De fungerer som stotdempere for ryggraden. Leddene
gir etter eller strekkes. Forheyninger og fordypninger

i leddene passer sammen som puslebiter. De taler stor
vekt og pakjenninger fordi de har begrenset bevegelig-
het. Vi har ett iliosakralledd pa hver side av korsbenet.
Disse leddene fordeler vekt til hofter og ben og er et sted
hvor det hyppig oppstar betennelse ved aksial spondylo-
artritt. Bakgrunnen for de nye diagnosekriteriene er blant
annet at det tar cirka 5-7 ar fra symptomene oppstar, til
man pa tradisjonell rentgen ser sa alvorlige forandringer
pa iliosakralleddene som kreves for a fa en diagnose i
henhold til de gamle kriteriene.

BILLEDDIAGNOSTIKK

Det finnes flere mater & undersgke betennelse og leddfor-
andringer pa. I de nasjonale retningslinjene for diagnos-
tisering av spondyloartritter har de beskrevet hvilke som
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brukes til hva. Den mest tradisjonelle er radiografisk,
med vanlig rentgen. Dersom rentgen ikke er avklarende
kan man ta radiologiske undersgkelser, som MR og CT.
Man tar MR av IS-ledd dersom rentgen ikke er avklaren-
de. I tidlig sykdomsfase forventes ikke funn pa rentgen,
slik at praksis ofte blir at man tar bade MR- og rentgen.
MR-bildene skal vurderes av en erfaren radiolog. MR av
IS-ledd ber avventes minst ett ar etter fodsel fordi det
kan fore til problemer med a tolke bildene.

Dersom rentgen av IS-ledd er negativ, MR ikke kan
utferes, eller det er vanskelig a vurdere de strukturelle
forandringene, kan CT benyttes. Det er ogsa mulig a ta
CT og rentgen av andre deler av ryggsoylen for & fa en
diagnostisk avklaring.

DIAGNOSEKODER (ICD-10-KODER SOM BRUKES |
SPESIALISTHELSETJENESTEN)

Nye diagnostiseringsmuligheter har fert til at spondylo-
artrittene far flere koder ut i fra grad av sykdom, og om
det er funnet rentgenforandringer eller ikke. Avhengig
av hvilken kode som blir satt pa diagnosen din i papi-
rene fra legen, har du ulike rettigheter, som fysikalsk
behandling mot en egenandel, behandlingsreise til utlan-
det og medisiner pa bla resept.

Har man radiografisk aksial spondyloartritt skal kode
M45 settes. Nar det gjelder ikke-radiografisk aksial spon-
dyloartritt kan denne ha tre forskjellige koder; M46.1,
M46.8 og M46.9.

M46.1 er affeksjon bare av iliosakralledd. Ved M46.8 er
det ogsa affeksjon i andre deler av ryggen, pavist med
MR. Ved M46.9 er det forenlige symptomer pa spondylo-
artritt, men ikke pavisbare funn pa MR. NAV og HELFO
har signalisert at de godtar M46.1+8 og evt. 9 som grunn-
lag for & fa dekket fysikalsk behandling mot en egenan-
del. For a fa innvilget en behandlingsreise til utlandet ma
man imidlertid ha diagnosekode M45. For psoriasisartritt
er det ikke ulike diagnosekoder.

Kilder: Dr. med. Tore Kristian Kvien, Inger Myrnes Hansen, Norsk
Rheumabulletin, dr. med. Erik Rgdevand, Bekhterev Norge, Yndis

Staalesen Strumse fra Behandlingsreiser til utlandet og Bekhterever’n.
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® udifferensiert spondyloartritt

Benevnelsen udifferensiert spondyloartritt blir benyttet
om spondyloartritt der man enna ikke kan stadfeste hva
slags type det er. Den viktigste forskjellen mellom udif-
ferensiert spondyloartritt og aksial spondyloartritt er at
rentgen, MR eller CT ikke viser tegn til, eller kun viser
beskjedne tegn til, betennelse og forandringer i iliosa-
kralledd og ryggseyle, men kun i det som kalles perifere
ledd.

Diagnosen kan ses pa som forstadiet til aksial spondylo-
artritt, men sykdommen kan ogsa utvikle seg til en av de
andre spondyloartrittene. Det kan nemlig ta mange ar fra
man merker de forste symptomene til eventuelle radio-
grafiske forandringer blir synlige. MR kan imidlertid
avslore betennelse og forandringer pa iliosakralleddene
pa et tidlig tidspunkt.

Pasienter med udifferensiert spondyloartritt har noen

av symptomene, men mangler altsa en del spesifikke

® Psoriasisartritt

Psoriasisartritt er en autoimmun sykdom som gir beten-
nelse, smerte, hevelse, emhet og nedsatt bevegelse i
angrepne ledd. Sykdommen er en livslang tilstand, ofte
med bade gode og darlige perioder. Den arter seg svaert
forskjellig fra person til person. Vanligvis vil sykdom-
men vere mild, men hos enkelte kan den gi kroniske
plager og adeleggelse av ledd.

Noen har artritt i smaledd, spesielt i ytterledd i hender
og fotter. Noen har asymmetrisk leddgikt, som rammer
fa og sma ledd, noen far polsefingre/teer (daktylitt).
Man plasserer gjerne psoriasisartrittpasientene i to
hovedgrupper; de med sammenfallende symptomer som
aksial spondyloartritt og de med symptomer som er mer
likt leddgikt (RA).

De fleste har som hovedproblem betennelser i ledd uten-
om ryggen, mens andre hovedsakelig har symptomer fra
rygg/bekken. Man mener at bade arvelige, miljomessige
og immunologiske faktorer spiller inn for at sykdom-
men oppstar. Bade infeksjon, stress og ulike skader er
blitt foreslatt som utlegsende faktorer. Vevstypeantigenet
HLA-B27 forbindes med sykdom i ryggraden og i psoria-
sisartritt, men det er ikke en betinget sammenheng.

Vel to prosent av befolkningen har psoriasis og cirka
10-20 prosent av disse far psoriasisartritt. Rundt 70
prosent av psoriasisartrittpasientene har allerede kjent
psoriasis, 15-20 prosent far hudlidelsen etter leddbeten-
nelsen, og resten far betennelse i leddene og hudsyk-
dommen samtidig. Av de som far psoriasis ferst, kan det
ta 10-20 ar for leddsymptomene kommer. Sykdommen
opptrer like ofte hos menn som hos kvinner.

SYMPTOMER

Sykdommen trenger ikke ramme pa begge sider av krop-
pen samtidig. Leddbesvarene kan veere lokalisert til alle
typer ledd, fra de sterste som hofteledd, skulderledd,
albueledd, til de sma leddene, som for eksempel leddene

funn man ser ved for eksempel AS, reaktiv artritt og
psoriasisartritt.

Mange sliter med morgenstivhet, rygg- og leddsmerter
og utmattende tretthet (fatigue). Det er viktig med tidlig
diagnose, sa man kan komme i gang med riktig medika-
mentell og ikke-medikamentell behandling.

Man mistenker at diagnosen udifferensiert spondyloart-
ritt frem til na er sveert underdiagnostisert, men at tallet
pa denne gruppen vil gke betraktelig de neste arene.
Flere kvinner er rammet av spondyloartritt enn tidligere
antatt og de opplever ofte sterkere smerter enn menn.
Behandlingsprinsippene for de ulike spondyloartrittene
er i stor grad like. Denne diagnosen er forholdsvis ny og
har veert lite i bruk tidligere. Na folger det en del rettig-
heter til behandling med denne diagnosen, blant annet
tilgang pé biologisk medisinering.

ytterst pa fingrene. I blant kan pasientene oppleve sym-
metriske leddplager. Symptomene er smerter, hevelse,
stivhet og nedsatt bevegelse i de angrepne leddene.
Mange opplever varmegkning i leddene og trykkem-
het over ledd, muskler, leddband og senefester. Denne
pasientgruppen er ofte rammet av morgenstivhet, som
bedres i lopet av dagen, og utmattende tretthet (fatigue).
Andre plager kan veere neglepsoriasis, betennelses-
sykdom i gynene, munnsar, urinrerskatarr og smerter i
heelene.

Psoriasis skin lesions

DIAGNOSTISERING

Det finnes ingen spesifikk diagnostisk test for psoriasis-
artritt. Legen ser ved undersekelsen etter de typiske men-
strene av leddforandringer som psoriasisartritten gir. Det
er viktig for legen a vite om du har, eller har hatt, hudfor-
andringer som kan veere psoriasis. Rontgenundersgkelser
av ledd er til liten hjelp for a stille diagnosen tidlig i syk-
domsforlepet, men det gjores forskning pa andre omra-
der. De pasienter som utvikler slike forandringer gjor det
nesten alltid etter relativ lang tids sykdom. Typisk for
leddgikt med psoriasis er at sékalte leddgiktsprover er
normale. Senkning, CRP og blodprosenten kan gi opplys-
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ninger om hvor hissig sykdommen er.

Ved psoriasisartritt kan konsentrasjonen av urinsyre

i blodet ogsa veere forheyet. Dette finner man seerlig
hos pasienter med aktiv og utbredt psoriasis. Forheyet
konsentrasjon av urinsyre i blodet skal derfor ikke uten
videre tolkes som urinsyregikt (podagra) hos disse pasi-
entene. Billeddiagnostikk ved hjelp av ultralyd benyttes
stadig oftere for a se om det er inflammasjon i vonde og
hovne ledd.

HVA ER PSORIASIS?

Psoriasis defineres i dag som en autoimmun betennelses-
sykdom. Det er en kronisk hudsykdom med skjellende
utslett. Utslettene skyldes at celledelingen i huden skjer
mye raskere enn i normal frisk hud, og cellemodningen
er forstyrret. Hudutslettet er klart avgrenset. Det oppstar
oftest pa albuene, knaerne og i hodebunnen, men kan
forekomme over hele kroppen. Utslettene er rade, har
varierende storrelse og er belagt med terre hvitaktige,
stearinlignende, delvis fastsittende skjell, som gjor at
huden blir fortykket. Av og til er utslettene mer eksem-
liknende, og uten den typiske skjellingen. I tillegg til
utslettet er mange psoriatikere plaget med kloe. Psoriasis
smitter ikke.

Arsaken er ikke kjent, men arv spiller en rolle. Man antar
at sykdomsutviklingen starter med en hittil ukjent milje-
faktor, muligens en virusinfeksjon. Eksempler pa fakto-
rer som kan veere med pa a utlose eller forverre psoriasis
er for eksempel en streptokokkinfeksjon, hoyt alkohol-
inntak og legemidler som klorokin (antimalariamedisin),
lititum, NSAIDs og enkelte hjerte/blodtrykksmedisiner
(betablokkere). Det er ogsa vanlig med forverring av
sykdommen i perioder med store psykiske pakjenninger
og mye stress.

Hudsykdommen har et svingende forlep og pasientene
er rammet i ulik grad, bade med hensyn til hvor pa krop-
pen utslettene kommer, hvordan utslettene ser ut, hvor
lenge utbruddene varer og hvor ofte de opptrer. Noen
kan veere helt symptomfri i lange perioder, mens enkelte
er sa plaget at de har store fysiske og psykiske belast-
ninger. Utslettene er som oftest bedre om sommeren pa
grunn av sol, varme og saltvann.

BEHANDLING AV PSORIASIS

I tillegg til den generelle behandlingen for spondy-
loartritter er det viktig at PsA-pasientene behandler
hudsykdommen. Hensikten er & lindre symptomer og
holde hudsykdommen i sjakk. Hvilken type behandling
som velges har blant annet sammenheng med hvilken
type utslett man har, hvor utbredt det er, og hvor pa
kroppen utslettene er. For de fleste er det tilstrekkelig
med lokalbehandling, men omtrent 20 prosent trenger
behandling i form av tabletter eller injeksjoner. I til-

legg benyttes blant annet ogsa tjeerepreparater og ulike
former for lysbehandling i kombinasjon med lokal- eller
systemisk behandling. Eksponering for sol og saltvann
kan ogsa veere med pa a lindre plagene i huden. Smering
med fet fuktighetskrem og oljer kan lindre. Ved kroniske
hudlidelser kan utgifter til noytrale fuktighetskremer,
salver og oljer sgkes refundert fra NAV via grunnstenad.
Kvitteringer samt erkleering fra hudspesialist kreves. I
en del tilfeller hvor leddplagene er sa store at det kan gi
kroniske forandringer av leddet kan det bli nodvendig
med kirurgisk behandling, som innsetting av proteser og
avstiving av ledd.

Kilder: Norsk Helseinformatikk, Norsk Revmatikerforbund, apotek1.no,
hudlegekontoret.no, psoriasis.no.

® Inflammatoriske tarmsykdommer

Kroniske inflammatoriske tarmsykdommer som Crohns
sykdom og ulcergs kolitt regnes som en del av spondy-
loartrittfamilien nar pasienten ogsa har rygg- og ledd-
plager. Ved denne typen tarmsykdom regner man med
at tre til fire prosent far aksial spondyloartritt. (1) Av de
som har aksial spondyloartritt regner man med at omlag
elleve prosent far tarmsykdommer. Om det er tarm-
sykdommen som ferer til leddsykdom, eller om det er
leddsykdommen som ferer til sykdommen i tarmen, er
forskerne ikke sikre pa.

Man regner med at rundt to tredjedeler av spondyloart-
rittpasientene har betennelsesaktige symptomer i tarmen
uten a kjenne noe til dette, men denne betennelsestil-
standen er ikke det samme som ulcergs kolitt og Crohns
sykdom. (2)

Disse to tarmsykdommene forekommer sveert sjeldent
hos barn. Hvis ikke sykdommen er godt nok behandlet
kan pasienten fa feilernzering. Dette skyldes at opp-
sugingen i tarmen ikke er god nok. Det finnes ingen
godt dokumenterte tiltak for a forebygge betennelsen.
Kostholdsmessig er det ikke s& mye man kan gjore, men
det anbefales a spise proteinrikt og fettfattig. Man vet at

sterkt krydret mat, kaffe, melk og lignende ikke er bra
for tarmen. Dette kan sette i gang sterre betennelsesreak-
sjoner. (3)

Noen har ogsa begynt a se pa om et kosthold med lavt
innhold av sakalte FODMAPs, kortkjedede karbohy-
drater, kan ha effekt. (4) Disse finnes naturlig, eller som
tilsetningsstoffer, i mat og absorberes darlig i tynntar-
men og passerer derfor videre ufordeyd til tykktarmen.
Det finnes imidlertid ikke dokumentert med forskning at
dette har effekt.

CROHNS SYKDOM

Ved Crohns sykdom har man kronisk betennelse i
mage-tarmkanalen. Sykdommen kan ramme alle deler
av tarmsystemet fra munnhule til endetarmsapningen.
Den vanligste delen av tarmsystemet som er pavirket
er overgangspartiet mellom tynntarmen og tykktar-
men. Betennelse i tarmen medferer at tarmen ikke

kan utfere sin normale funksjon, noe som kan fere til
diaré. Andre symptomer er tilbakevendende mage-
smerter, oppblasthet, kvalme, nedsatt matlyst og vekt-
tap. Betennelsesreaksjonen angriper alle de fire lagene
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4 Diverticula
Diverticulitis (Diverticulosis)

i tarmveggen, i motsetning til ulceres kolitt, som bare
angriper slimhinnen. Karakteristisk for Crohns sykdom
er tendensen til fisteldannelse, innsnevringer i tarmen og
hulldannelse grunnet betennelsen.

Magesmerter er vanligst ved denne autoimmune syk-
dommen. De er ofte diffuse, men kan ogsa vere loka-
lisert i nedre, hoyre del av magen, over det affiserte
tarmavsnittet. Lett diaré, vekttap, luftplager og perioder
med feber er ogsa vanlig. Synlig blod og slim i avferin-
gen forekommer sjeldnere enn ved ulcergs kolitt. En
komplikasjon som analfistel kan ogsa veere forste tegn
pa sykdommen. Sykdommen kan ogsa starte som akutte
smerter i mageregionen pa grunn av tarmslyng.

Det kan ga flere ar med undersgkelser og masse plager
for pasienten far stilt diagnosen.

Sykdommen har et svingende forlep og behandlingen er
symptomatisk. Kostholdet ber veere proteinrikt, og det
ber ogsa vaere fettfattig, da en del pasienter har mye fett
i avferingen. Dette sees ved at avferingen flyter i van-
net. Den medikamentelle behandlingen av sykdommen
omfatter bruk av biologiske medisiner, prednisolon, sala-
zopyrin, imurel osv. Disse virker dempende pa betennel-
sesreaksjonen i mage-tarm-kanalen. Disse pasientene ber

Reaktiv artritt

En reaktiv artritt er en leddbetennelse som oppstar i
kjelvannet av en gjennomgatt infeksjon. Som regel er det
ett eller noen fa ledd som angripes. Betennelsen kan for
eksempel oppsta etter seksuelt overferbare sykdommer
som klamydia og gonokokker, eller etter tarminfeksjoner.
Symptomer pa reaktiv artritt kan veere folelse av & veere
syk, tretthet, feber, vekttap og nedsatt matlyst. Reaktiv
artritt starter ofte med akutt hevelse, smhet, varme,
redhet og nedsatt bevegelighet i ett eller flere store ledd.
Det er ogsa vanlig med smerter ved senefester, seerlig
der heelsenen fester seg og er festet til bindevevshinnen
under foten.

En undergruppe av de reaktive artrittene er Reiters syn-

i utgangspunktet ikke bruke cox2-hemmere og NSAIDs.

ULCER@S KOLITT

Ulceros kolitt er en kronisk betennelsessykdom som
bare angriper tykktarmen. Den regnes som en autoim-
mun sykdom. Endetarmen er hyppigst affisert.
Betennelsesforandringene er begrenset til slimhinnen.
Sykdomsforlepet er kronisk, med gode perioder og
perioder med akutt forverring. Ulcergs kolitt har mange
likhetstrekk med Crohns sykdom, men forskjellen er at
ulcergs kolitt bare angriper tykktarmen og har et annet
betennelsesmenster. Betennelsen finnes forst og fremst i
tarmens slimhinne hvor det danner seg sar (ulceres betyr
sardannende).

Symptomene domineres av slimete og blodige avferin-
ger. Ved milde former har pasienten bare en lett diaré og
lett blodtilblanding i avferingen. Andre symptomer kan
vaere magesmerter, slapphet, nedsatt allmenntilstand,
vekttap, darlig matlyst, bledning fra endetarmen og
generelt tap av neeringsstoffer.

Fulminant kolitt (hele tarmen er affisert) preges av hyp-
pige, blodige avferinger (mer enn ti ganger i degnet),
hurtig puls, anemi, feber og forhayet senkningsreaksjon.
Ulceros kolitt kan veere ledsaget av plager utenfor

selve mage-tarm-kanalen. Eksempler pa slike plager er
regnbuehinnebetennelse (iridosyklitt), leddbetennelser
(artritt) og affeksjon av lever- og galleganger.

Risiko for a fa kreft i tarmen ved ulcergs kolitt er ikke
stor de ferste 10-15 arene, men risikoen er der. Det
begynner alltid som en liten polypp i tarmen, og hvis
ikke denne fjernes tidsnok vil det utvikle seg til kreft. Det
er derfor viktig a fa undersgkt tarmen.

Kilde: (1) Ambrogio Orlando et al. 2009: (2) Vander Cuyssen B. et al. 2007:
(3) Dr. Palm, Rikshospitalet, intervju i Bekhterever’n: (4) Landsforeningen
mot fordgyelsessykdommer

drom, der det ofte er betennelse i urinreret, leddbeten-
nelse og betennelse i gyets ytterhinne.

Ved akutt reaktiv artritt er senkning og CRP gkt. Som
behandling gis ofte NSAIDs, som demper leddbetennel-
sen og lindrer smerter. Nar den akutte fasen av sykdom-
men er over, er det viktig med trening for a forebygge

at muskler blir svekket og forkortet og at leddhinner
skrumper. Ved reaktiv artritt leges ofte leddbetennelsen
ilepet av seks maneder uten at man far varige plager.
Noen féar kroniske plager spesielt fra rygg og heel.

Kilde: NHI.no
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® Spondylartropatier hos barn

Spondylartropatier hos barn (juvenil spondylartropati)
er en gruppe kroniske inflammatoriske sykdommer

der betennelsen angriper ledd (artritt) og senefester
(entesitt). Sykdommen kalles juvenil spondylartropati
hvis den starter for barnet er 18 ar gammelt, artritten
varer i mer enn seks uker, og symptomene passer inn i
diagnosebeskrivelsen.

Den rammer oftest ledd og senefester i bena, og noen
ganger leddene mellom bekkenet og nederste del av ryg-
gen. Leddene i ryggraden kan ogsa angripes, men dette
er sjelden i begynnelsen av sykdommen. I noen tilfeller
utleses symptomene forste gang av bakterieinfeksjoner
(reaktiv artritt). Juvenil spondylartropati er mer vanlig
blant mennesker med vevstypen HLA-B27.

Sykdommen kan debutere og utvikle seg ulikt hos barn
og voksne, men juvenil spondylartropati kan ogsa ligne
voksentypen av sykdommen. Dette er en av de vanligste
formene for barneleddgikt. Omtrent 30 prosent av barn
med kronisk leddgikt tilherer denne gruppen.
Sykdommen er vanligere blant gutter enn jenter, og den
begynner som oftest mellom 10 og 15 ars alder. Genetikk
er en medvirkende faktor.

De vanligste symptomene er hovne og smertefulle ledd,
noe som forer til begrenset bevegelse i leddene. Ofte

er fire eller feerre ledd angrepet og det er for det meste
de storre leddene i bena, som kneer, ankler, fotter og
hofter, som er mest utsatt. Noen barn kan ha artritt i

ledd i armene, seerlig skuldrene. Betennelse i de nederste
leddene i ryggen/bekkenet er sjelden i begynnelsen av
sykdommen. Som oftest oppstar det fem til ti ar etter art-
ritten. Da er de vanligste symptomene vekslende smerter
i setet. En liten del av barna med spondylartropati kan ha
psoriasis. Blant barn er det vanligere med artritt i hoftene
enn hos voksne.

Kilde: printo.it og nasjonale retningslinjer for behandling og

diagnostisering av SpA

® Behandling av spondyloartritter

Malet med behandlingen er a lindre smerter og ubehag,
dempe betennelsene og forhindre leddskader som kan
nedsette funksjonen. Det er viktig at pasienten er godt
informert om hvilke behandlingsmuligheter som finnes.
Nye diagnosekriterier medferer mulighet for tidligere
behandling. Den som behandler skal alltid ha en dialog
med pasienten og man skal ha en felles forstéelse for hva
behandlingen skal besta av. Man skal ta utgangspunkt i de
aktuelle symptomene hos den enkelte pasient og ta hen-
syn til hva som er de viktigste funnene. Mange har ikke
bare problemer innenfor smerte og fysisk funksjon, men
har en sammensatt problematikk der flere faktorer med-
virker. Derfor ber alle faktorene tas med i betrakining ved
behandling. Ved oppstart ber det lages en plan og pro-
gram, som ikke bare omfatter medikamenter, men ogsa
den ikke-medikamentelle behandlingen, som individuelt
tilrettelagte ovelser, opptrening og et leerings- og mest-
ringstilbud. Studier viser at sykdomsinnsikt og forstaelse
har positiv innvirkning pa det a mestre sykdommen.
Ikke-medikamentell behandling som fysioterapi og
manuellterapi er gunstig, det er ogsa fysisk aktivitet og
rehabilitering, samt lysbehandling og soling for de med
psoriasisartritt. Mange foler ogsa de har god nytte av
behandling og evelser i terapibasseng. En ergoterapeut
kan formidle teknikker for a bedre leddfunksjonen til
tross for at det foreligger artritt, samt hjelpe til med til-
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rettelegging og tilpasning av hjelpemidler for a ke den
daglige funksjonsevnen.

Pa grunn av snikende sykdomsstart blir aksial spondy-
loartritt ofte ikke oppdaget tidlig i forlopet. Med mulig-
heten for effektiv sykdomsbehandling med biologisk
behandling eker behovet for a oppdage spondyloartritter
pa et tidlig stadium. Det forskerne haper pa, er at man
kan finne en slags vaksine som hindrer sykdommen i &
bryte ut. Forskning er ogsa viktig for a kunne utvikle nye
medisiner som hindrer sykdomsutviklingen og demper
sykdomsaktiviteten.

SPBRRESKIEMAER

Det er ogsa viktig a folge med pa sykdomsutviklingen
ved hjelp av ulike skjemaer.

Ved besgk hos revmatolog, eller ved deltagelse i fors-
kningsstudier, vil man ofte bli bedt om a fylle ut sper-
reskjemaer. Disse er viktige for a kunne se om ting har
forandret seg over tid. De mest vanlige sperreskjemaene
heter Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index
(BASDAI) og Bath Ankylosing Spondylitis Functional
Index (BASFI). BASDAI er et selvrapporteringsskjema,
som bestar av seks spersmal angaende de fem viktigste
symptomene ved spondyloartritt. Pasienten setter en
strek pa en skala fra 0-10 om hvor store problemer de har
nar det gjelder utmattende tretthet, smerter i ryggraden,
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hevelser og smerter i ledd, emme punkter/betennelser i
senefester og morgenstivhet. BASFI er et selvrapporte-
ringsskjema nar det gjelder funksjonen din pa ulike omra-
der. Der ma du svare pa hvor store problemer du har med
a ta pa deg sokker, baye deg for a ta opp noe fra gulvet
eller lofte ned noe fra en hoy hylle. Du far ogsa spersmal
om hvor store problemer du har med a komme deg opp
av en stol uten hjelp av armene, komme deg opp fra lig-
gende stilling pa gulvet og det a sta i ti minutter uten a fa
ubehag. I tillegg er det spersmal om a ga i trapper, se over
skulderen, gjore store fysiske aktiviteter og det a fungere
en full dag hjemme eller pa jobb. Ogsa her svarer man
med a sette en strek pa en skala fra 0-10. Dette er felles
maleverktoy i revmatologi, som er utarbeidet internasjo-
nalt, og som brukes i sveert mye forskning verden over.
Svakheten ved disse sperreskjemaene er at de bare rap-
porterer opplevd smerte og stivhet. Na har det i tillegg
kommet en forbedret mate & registrere pa, som kalles
ASDAS (Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score).
Spersmalene er de samme, men de kombineres med svar
fra blodprever. Det gir legene et bedre inntrykk av hvor-
dan sykdomsaktiviteten er og man far et mer sammen-
satt resultat. Det gir mulighet til 4 male sykdomsaktivitet
der flere faktorer er inkludert. Dette vil gjore det lettere &
sette seg mal og a vurdere resultater av behandlingen.

I tillegg finnes det et maleverktoy kalt Bath Ankylosing
Spondylitis Metrology Index (BASMI), som benyttes for
a male sentrale bevegelsesutslag. Med det finner fysio-
terapeut eller lege ut om bevegeligheten er bedret, eller
har blitt redusert over tid. Dette gjores i samarbeid med
pasienten. Det benyttes ogsa sperreskjemaer som har til
hensikt a male livskvalitet.

MALSTYRT BEHANDLING - TREAT 2 TARGET

Treat-2-target (T2T) er et begrep som blir brukt om

malstyrt behandling, der malet er at sykdommen ikke

er aktiv, eller lav sykdomsaktivitet. Nar man starter pa

behandling skal man sette et mal, og hvis man ikke nar

malet, sa skal man endre behandlingen. Disse prinsip-

pene er utarbeidet av en ekspertgruppe fra EULAR - det

europeiske samarbeidet om revmatiske sykdommer.

Der er eliten innen revmatismeforskning representert.

Ekspertgruppen har utformet noen prinsipper som skal

gjelde for malrettet behandling for pasientene:

® Behandlingsmalene skal baseres pa en drofting mellom
pasient og revmatolog som forer til en felles beslutning

om hvilke behandlinger som skal brukes og hvilke mal
som skal nas (pa engelsk kalles dette shared decision
making). For at denne diskusjonen skal bli meningsfull
er det viktig at pasienten er godt informert.

¢ Spondyloartritt og psoriasisartritt er ofte komplekse
systemsykdommer og behandlingen av dem og til-
leggssykdommer bor koordineres med andre spesia-
listgrupper som hudlege, gastroenterolog og oyelege.

® Hovedmalet med behandlingen er a fa maksimal hel-
serelatert livskvalitet og deltagelse i samfunnet. Dette
skal man fa til ved a kontrollere tegn og symptomer,
forebygge strukturell skade, normalisere eller bevare
funksjon, unnga toksisitet og minimere forekomsten av
tilleggssykdommer.

® Reduksjon av betennelse er antagelig viktig for a na
malene.

® Malbasert behandling ved a male sykdomsaktiviteten,
og justering av behandlingen etter den, bidrar til en
optimalisering av kortsiktig- og langsiktig effekt.

MEDIKAMENTELL BEHANDLING

Medikamenter er til god hjelp i behandlingen av ulike
spondyloartritter. De bidrar til & redusere symptomer
som smerte, stivhet og darlig sovnkvalitet. De demper og
forhindrer betennelsesaktivitet og skade i ledd. Dermed
kan man lettere opprettholde funksjon og bevegelse.
Behandling skal individuelt tilpasset og veere knyttet til
om man har en aktiv sykdom, ikke om man har en diag-
nose. Det er viktig a unnga funksjonstap og varig skade,
for & forebygge ytterligere plager og redusert funksjon.
Lindring av smerte og stivhet bidrar ogsa til at man
sover bedre, er mindre utmattet, samt at det er lettere &
delta pa bade organisert trening og drive egentrening,
da dette er en viktig del i behandlingen. I tillegg kan
medisinering gi bedre livskvalitet og redusere risikoen
for tidlig ded. Pasienter med aksial spondyloartritt har
en gkt risiko for en forkortet levetid sammenlignet med
normalbefolkningen. Det gjelder seerlig de med aksial
spondyloartritt uten medisinering. Arsaken er at de ofte
har heyere forekomst av aktiv betennelse i kroppen, som
kan fore til hjerte- karsykdom. (1) Nyere studier viser
ogsa at kvinner med hey betennelsesaktivitet har lavere
fertilitet, men noen medisiner kan ogsa gjore det vanske-
ligere a bli gravid. (5)

Medisiner har dessverre bivirkninger i varierende grad,
og det er viktig a ta dette med i betrakiningen, men det
er viktig & ikke veere alt for redd for bivirkninger ved
medisinbruk. Demping av smerte og gke funksjon er
viktig. Sammen med legen ber man vurdere risikoen for
bivirkninger opp mot gevinsten/nytten disse legemid-
lene har pa smerter og evrige symptomer. Den enkelte
pasient vil som oftest veere den som best kan bedemme
om symptomdempende legemidler virkelig reduserer
smerte og stivhet og bedrer funksjonen. Det finnes i

dag en rekke legemidler som brukes i behandlingen av
spondyloartrittpasienter. Dersom ordineere, reseptfrie
smertestillende medikamenter ikke hjelper starter man
vanligvis med betennelsesdempende legemidler kalt
NSAIDs. Hvis to betennelsesdempende medikamenter er
forsekt, og ikke oppnadd ensket effekt, kan det vurderes
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for start med biologisk behandling. Gravide ber disku-
tere legemiddelbruk under svangerskap og amming med
sin revmatolog og fastlege.

BIOLOGISKE MEDISINER

TNFalfa-hemmere var de forste av denne nye typen lege-
midler som ogsa kalles biologiske medisiner. Medisinene
bremser betennelsesreaksjonen i kroppen og hemmer
kroppens angrep pa eget vev. Medisinene inneholder et
antistoff som blokkerer proteinet TNF-alfa, og motvir-
ker dermed betennelses- og immunprosessene. Derved
dempes aktiviteten i den revmatiske sykdommen, slik at
den blir fredeligere.

Mange vil fole seg mindre utmattede/trette, og senk-
ningen reduseres. Leddplager blir mindre, smertene
reduseres, leddedeleggelser bremses og hudutslett
bedres. Noen merker effekt etter bare noen dager, mens
andre ma gé flere maneder for de merker noen bedring.
Det tar gjerne maneder for oppbremsing av leddedeleg-
gelsen kan pavises. Om man ikke har nytte av den forste
TNFalfa-hemmeren kan man bytte, men sjansen for god
effekt er ikke sa god som da man startet med sin forste
behandling. Det er heller ikke alle som har effekt av
denne typen behandling.

En ny medisin basert pa et nytt virkestoff kalt interleukin
-17A er ogsa godkjent for de med psoriasisartritt og anky-
loserende spondylitt (rSpA). IL-17A-hemmeren har i tillegg
til a redusere progresjon av strukturelle leddskader vist
god effekt i form av reduksjon av symptomer pa psoriasis.

De fleste biologiske medisinene setter pasienten selv i
form av en sproyte eller penn i underhudsfettet (subcu-
tant). Noen av medisinene ma man pa sykehus for & fa
som en intravengs infusjon. De har alle en rekke bivirk-
ninger rapportert, men det er ikke dermed sagt at alle far
disse. Det finnes en rekke biologiske medisiner pa mar-
kedet. Det er ulike produkter som er godkjent for bruk
ved de ulike diagnosene. Hvilke biologiske legemidler
som er godkjent for bruk mot din diagnosene finner du
pa www.spondylitten.no.

Hvilke av legemidlene som anbefales som ferstevalg for
de ulike diagnosene varierer fra ar til ar, etter en anbuds-
runde. For biologiske legemidler er det opprettet en
egen spesialistgruppe i Legemiddelinnkjepssamarbeidet
(LIS), som vurderer de tilbudene som kommer fra
legemiddelindustrien.

Disse legemidlene demper immunforsvaret, sa pasienter
far hoyere risiko for infeksjoner. Hvis du har veert smittet
med, eller har hatt tuberkulose, vil legen vurdere om

du ma ha forebyggende behandling mot tuberkulose,
slik at den ikke blusser opp igjen under behandlingen.
Det er derfor viktig at du gir legen opplysninger om slik
tidligere smitte.

Dersom man far en infeksjon skal man ikke benytte
biologiske legemidler for denne er over. Kontakt lege for
neermere vurdering med hensyn til infeksjonsbehandling
og hvor lenge du ma ha pause fra medisinen.

Alle pasienter som skal fa behandling med TNFalfa-
hemmere bor undersgkes for hudkreft bade for behand-
lingen starter og under behandlingsforlopet.

Det anbefales at man unngar levende-baserte vaksi-

ner. Influensavaksine og pneumokokkvaksine er ikke-
levende basert og kan benyttes Det anbefales vaksine
mot influensa og pneumokokksykdom fer oppstart med
biologisk behandling, deretter arlig influensavaksine.
Man vet enna ikke helt om TNFalfa-hemmere er trygge a
bruke under svangerskap av hensyn til fosteret. Spesielt
gjelder dette siste tre maneder av graviditeten, hvor pas-
sasjen av medikamentet fra mor til barn oker for de fleste
av TNFalfa-hemmerne. Dersom du blir gravid mens du
bruker denne typen legemidler, ber du kontakte revma-
tolog for a diskutere videre behandling. Hvis du planleg-
ger a bli gravid, ber du diskutere videre medikamentell
behandling med din behandlende revmatolog i god tid.

I henhold til Metodebok i revmatiske sykdommer og
svangerskap fra St. Olavs Hospital, kan noen av de biolo-
giske legemidlene brukes fram til inntradt graviditet nar
det foreligger hoy sykdomsaktivitet og annen behand-
ling ikke er tilstrekkelig. Behandlende revmatolog ma
vurdere en eventuell fortsatt indikasjon for behandling

i svangerskapet hos hver enkelt pasient avhengig av
sykdomsaktivitet.

Det foreligger sa langt ikke data som tyder pa at biolo-
giske medisiner pavirker saedcellene negativt. Menn som
planlegger & bli fedre, kan fortsette behandlingen.

Det foreligger ikke dokumentasjon pa at amming skader
barnet ved bruk av flere av de biologiske medisinene.
Knapt malbare mengder av medikamentet gar over i
morsmelk. Spersmalet om amming ber likevel tas opp
med behandlende revmatolog og vurderes i sammen-
heng med den totale bruk av medikamenter, da noen av
de biologiske legemidlene frarades brukt ved amming.

I3

BIOTILSVARENDE LEGEMIDLER

De forste biologiske medisinens patent har gatt ut, og
andre firmaer kan produsere lignende medisin. Det er
ikke mulig med eksakt kopi av et biologisk legemiddel.
Grunnen er at de biologiske legemidlene bestar av store
og komplekse proteiner, at de gjennomgar en produk-
sjonsprosess med store variasjonsmuligheter og at de

er immunogene (de stimulerer immunsystemet). Selv
sma modifikasjoner i produksjonsprosessen kan endre
legemiddelets biologiske funksjon og dermed endre
sikkerhets- og effektivitetsprofilen. Et biotilsvarende
legemiddel er et bioterapeutisk produkt som er lignende
i forhold til kvalitet, sikkerhet og effektivitet som et
allerede lisensiert bioterapeutisk produkt. De originale,
biologiske legemidlene er heller ikke helt like hver gang,
siden det jo dreier seg om biologisk materiale.

© Rozenn Leard | Dreamstime.com
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NSAIDs

Legemidler kalt NSAIDs (ikke-steroide betennelsesdem-
pende legemidler) brukes ofte for a redusere smerter,
hevelser og stivhet. Behandling med disse startes som
regel opp av fastlege, eventuelt en spesialist i revmatolo-
gi. NSAIDs virker sveert godt som basisbehandling for de
med aksial spondyloartritt, men litt darligere hos de med
affeksjon i perifere ledd, som hender, kneer og fotter. Det
er en gkt risiko for noen bivirkninger ved bruk av disse
medikamentene, som heyt blodtrykk og mageproble-
mer, sa det er ikke anbefalt a bruke slike legemidler hver
dag over lang tid, med mindre de gir sveert god effekt

pa smerter, stivhet og funksjon. NSAIDs demper beten-
nelse i leddene og reduserer smerter, stivhet og feber.
Det finnes ogsa en NSAIDs, som inneholder et legemid-
del som gir beskyttelse mot skader i tarm og magesekk.
Reseptfrie betennelsesdempende midler bor ikke brukes
samtidig med dem du har fatt pa resept, uten at du har
snakket med lege eller farmasoyt.

De ulike typene NSAIDs brukes ulikt og noen finnes i
bade tablettform, som krem/gel samt stikkpiller. Enkelte
tas flere ganger daglig og andre kun en gang om dagen.
For a forebygge morgenstivhet kan NSAIDs som depot-
medisin, hvor den virksomme substansen frigjores lang-
somt over lang tid, benyttes om kvelden. Tar man slike
betennelsesdempende medisiner regelmessig har man
hoy risiko for a fa skader i magesekken. NSAIDs ber der-
for ikke brukes av personer med magesar. Legemidlene
ber ogsa brukes med forsiktighet av personer med
astma, hjerte-, lever- eller nyresykdom, samt ved blod-
levringsforstyrrelser eller bruk av blodfortynnende lege-
midler. Det er ogsa kjent at hyppig bruk av NSAIDs kan
redusere muligheten til & bli gravid. Bruk av NSAIDs hos
gravide ber bare skje i samrad med lege. Det anbefales

a ta NSAIDs i forbindelse med maltid. Tablettene bor
svelges hele med rikelig drikke.

COXIBER

I gruppen ikke-steroide betennelsesdempende lege-
midler finner man ogsa Cox-2-hemmere. COX-2 hem-
mere er som regel snillere mot magen og er beskyttende
for mageslimhinnene, noe som gir mindre risiko for

a utvikle magesar grunnet medisinbruk. Men COX-2
hemmere synes a ha en negativ virkning med tanke pa
hjerte/kar sykdom. De som har hoy risiko for hjertesyk-
dom bar derfor ikke bruke disse medisinene. Begge har

veert oppe til diskusjon pa grunn av risikoen for hjerte-
og karbivirkninger under behandlingen, men Statens
Legemiddelverk har funnet at risikoen er omtrent lik for
disse sammenlignet med andre NSAIDs.

DMARDs

DMARD:s er sykdomsmodifiserende antirevmatiske
legemidler. Det er en gruppe legemidler som omfatter
blant annet hydroksyklorokin/klorokin, sulfasalazin og
Methotrexate. Denne legemiddelgruppen har ofte god
effekt i kombinasjon med TNFalfa-hemmere, NSAIDs
og rene smertestillende, som for eksempel paracetamol.
I tillegg til den sykdomsmodifiserende effekten har ogsa
DMARD:s effekt pa pasientens symptomer og funksjons-
evne. Det kan ga relativt lang tid for man kjenner noen
virkning av medikamentet. Det er ikke uvanlig at man
gar alt fra 1-4 maneder uten a kjenne noen effekt.
Sulfasalazin har effekt hos spondyloartrittpasienter

med artritter, ved inflammatoriske tarmsykdommer og
leddgikt. Bivirkningene er vanligst de forste tre mane-
dene av behandlingen, men noen av bivirkningene er
doserelaterte.

Metotreksat virker pa betennelsesceller og immuncel-
ler og har betydelig betennelsesdempende effekt, men
demper ogsa immunforsvaret. Det finnes ulike varian-
ter av metotreksat, enten som tabletter eller sproyter.
Legemiddelet har vist god effekt for de med psoriasisart-
ritt, seerlig i kombinasjon med biologisk behandling, men
ikke seerlig god effekt pa de med aksial spondyloartritt.
En hyppig bivirkning er kvalme, som kan bedres med
kvalmestillende medikamenter. Subkutan injeksjon av
metotreksat gir mindre tendens til kvalme enn tablet-
ter, og er aktuelt ved doser pa 20 mg eller mer per uke.
Enkelte av bivirkningene av metotreksat kan motvirkes
noe av folsyre. De fleste pasienter anbefales derfor 4 ta
folsyre under metotreksatbehandling. Folg doseringen
som er avtalt med legen.

STEROIDER

Steroider i form av kortison brukes mest som lokale
injeksjoner i behandlingen av spondyloartrittpasien-

ter. Prednisolon er et kraftig betennelsesdempende
legemiddel der innholdet er et kortison i tablettform.
Medikamentet brukes ofte i lave doser ved kroniske
revmatiske sykdommer eller i hoyere doser over kort tid
ved alvorligere sykdomsoppbluss.

Ogsa sykdommer med revmatisk betennelse i muskler,
blodarer, hud og andre organer kan bedres. Mange vil
fole seg mindre utmattet/trette og blodprever kan vise
effekt pa betennelsespregver: redusert senkning og CRP
kan ses. Virkningen av kortison kommer fort, ofte fra for-
ste dag. Prednisolon kan imidlertid gi en rekke alvorlige
bivirkninger og skal derfor brukes med forsiktighet og i
sa lave doser som mulig. I hoye doser kan medikamen-
tet fore til rundere ansikt (maneansikt) og fedme som
fordeler seg mest rundt magen og nakken. Matlysten
blir ofte storre. Dette er bivirkninger som reduseres ved
lav dose og gar tilbake nar behandlingen avsluttes. Ved
lang tids bruk har man heyere risiko for a fa benskjor-
het (osteoporose) fordi medisinen kan gi tap av kalk

i knoklene, samtidig som oppbygging av nytt benvev
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reduseres. Prednisolon kan gke blodsukkernivéet og kan
utlese diabetes.

Bruk av kortison i heye doser eller over lang tid sammen
med andre betennelsesdempende medisiner, kan irritere
mageslimhinnen og gi magesar eller magekatarr. Dette
kan forebygges ved a ta et legemiddel som beskytter
magen. Sgvnleshet kan oppsta, spesielt ved hoye doser.
Da kan ogsa hetetokter, svetting og uro forekomme. Det
er viktig & pleie huden daglig med fuktighetskrem fordi
kortison gjor huden terr og skjor. (3)

OPIOIDER

I perioder kan man ha behov for sterkere smertestillende
og ma benytte legemidler med opioider, men disse pleier
ikke & ha god effekt mot betennelsene i ledd og rygg.

De finnes i ulik styrke og har morfinlignende effekt. De
med middels sterk smertestillende effekt (B-preparater)
kan veere vanedannende og har misbruksfare. (Paralgin
forte, Nobligan og Tramadol). De sterkeste smertestil-
lende medisinene er opioider i kategorien A-preparater.
Disse kan veere sveert vanedannende og har hey mis-
bruksfare. (OxyNorm, OxyContin, og Ketorax). I denne
kategorien finner vi ogsa smerteplaster (Norspan og
Fentanyl). Opioider innenfor bade A- og B-preparater
har en dempende effekt pa hjernen i tillegg til at de

er smertestillende. Som for alle medisiner er effekt og
bivirkninger individuelt. Den dempende effekten pa
hjernen vil gke med dosen. Effekten gker ogsa nar lege-
middelet kombineres med andre midler som ogsa har en
dempende effekt, som for eksempel sovemedisiner. (4)

Kilde: Felleskatalogen, Norske legemiddelhandbok for helsepersonell,
Illustrert farmakologi: (1) Bakland et.al - studie fra Universitetet i
Tromsg: (2) Statens legemiddelverk: (3) Norsk revmatologisk forening —
pasientinformasjon om medisiner: (4) Diakonhjemmets sykehusapotek:
(5) Jenny BrouwerFertility in women with rheumatoid arthritis: influence
of disease activity and medication

IKKE-MEDIKAMENTELL BEHANDLING

Det finnes flere typer ikke-medikamentell behandling
spondyloartrittpasienter kan ha nytte av. Det kan for
eksempel veere fysikalsk behandling, manuellterapi,
psykomotorisk fysioterapi, kiropraktikk, osteopati, reha-
biliteringsopphold, klimabehandling, akupunktur og
bletdelsbehandling (massasje). Noen benytter ogsa TENS
(transkutan elektrisk nervestimulering). Det er ikke alle
behandlingsmetodene som er like godt dokumentert

nar det gjelder effekt, og det er kun noen av dem som
dekkes etter refusjon fra folketrygden. Vi har derfor valgt
a fokusere pa de med godt dokumentert effekt og som
dekkes av folketrygdordningen. I tillegg har vi et eget
underpunkt om trening, da dette er en viktig del av en
spondyloartrittpasients behandlingshverdag.

FYSIKALSK BEHANDLING

Internasjonale anbefalinger sier at spondyloartrittpasien-
ter skal tilbys fysioterapi gjennom hele sykdomsforlepet.
Kontakt med fysioterapeut ber opprettes tidlig og man
ma ha henvising fra lege eller manuellterapeut for &
komme til en fysioterapeut med kommunal avtale, slik at
storsteparten av behandlingsutgiftene blir dekket.

Spondyloartritter har et svingende forlep, med betyde-
lig variasjon i sykdomsmanifestasjoner og konsekven-
ser. Behandlingen ma derfor veere individuelt tilpasset.
Fysioterapi, opptrening og trening spiller en sentral
rolle i behandling av sykdommen, og daglig aktivitet er
viktig for & hindre stivhet og feilstillinger. Fysioterapeut
og ergoterapeut kan utarbeide daglige treningsprogram
og gi informasjon om hensiktsmessige arbeidsstillin-
ger. Kondisjonstrening og styrketrening, dosert i trad
med gjeldende anbefalinger, skal vurderes som del av
behandlingsopplegget. Malet med fysioterapien er a
redusere symptomer, forebygge eller begrense sykdoms-
konsekvenser, som hjerte- karsykdom, bedre fysisk form
og funksjon, samt a opprettholde eller forbedre helsere-
latert livskvalitet, og deltakelse i arbeid og sosialt liv. (1)

-
¥y ¥ r/

Lindring av smerte og stivhet bidrar ogsa til at det er let-
tere a delta pa bade organisert trening og drive egentre-
ning, da dette er en viktig del i behandlingen.

Tidligere hadde man hovedfokus pa a vedlikeholde
eller gke bevegelighet og trodde at treningsbehandling
bestadende av moderat til intensiv trening kunne gi opp-
bluss i den revmatiske sykdommen. Nyere studier viser
imidlertid at slik behandling tolereres godt. Det er sveert
viktig med et tverrfaglig helhetlig behandlingstilbud for
spondyloartrittpasienter. Begrepet «trening» hos i fysi-
kalsk behandling benyttes om gvelsesbehandling som
utarbeides, igangsettes og felges opp av fysioterapeut.
Behandlingen skal veere tilpasset den enkeltes sykdoms-
grad, fysiske kapasitet og tidligere erfaringer og skal
motivere til egeninnsats. Fysioterapeuten skal, i samrad
med pasienten, evaluere resultatene av behandlingen

og tilpasse tiltakene. Behandlingen skal vaere rettet mot
konkrete mal og veere tilstrekkelig dosert for a oppna
disse malene. Ved behov anbefales lengre tilvenning til
trening, noe lettere vekter og flere repetisjoner i oppstart
av behandlingen. Treningsmetoder som brukes er gjerne
kondisjonstrening, styrketrening, teyning, balanse- og
koordinasjonsevelser. Fysioterapeuten bruker ogsa ter-
moterapi (varmepakning, ispakninger, parafinvoks etc)
og utferer blotdelsbehandling (massasje), gjerne i kombi-
nasjon med ovelsesbehandling. Aktivitetsregulering kan
innga i behandlingsopplegget, dersom det er nedvendig
for a sikre at pasientene oppnar og vedlikeholder et akti-
vitetsniva som er i trad med de generelle anbefalingene
for helsefremmende aktivitet.

© Chingyunsong | Dreamstime.com
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MANUELLTERAPI

For a bli manuellterapeut ma man veere autorisert som
fysioterapeut og ha videreutdanning i manuellterapi.
Som spondyloartrittpasient med godkjent diagnose for
refusjon kan man ga direkte til behandling hos en manu-
ellterapeut, uten henvisning fra lege, og likevel fa trygde-
refusjon for det meste av kostnaden. Manuellterapeuter
kan ogsa sykmelde og henvise til legespesialist, rontgen
og fysioterapeut.

Manuellterapeuter undersgker, vurderer og behandler
plager i muskel- og skjelettsystemet for a gjenopprette
eller bedre kroppens funksjoner. De gir rad om hvordan
du skal forholde deg til plagene dine og instruksjon

om hva du kan gjore selv. Du kan fa smertelindrende
behandling og behandling som normaliserer muskel- og
skjelettfunksjonene. Til dette brukes ulike behandlings-
teknikker, som a lgsne ledd som har last seg (manipula-
sjon), strekkbehandling (traksjon), massasje, teyninger,
avspenning, rygg- og nakkeskole. (2)

Flere norske studier har vist at manuellterapi har god
effekt for pasienter med spondyloartritt. (3)

KLIMABEHANDLING

Personer med radiografisk aksial spondyloartritt
(AS/Bekhterevs sykdom) og psoriasisartritt kan ha

store helsegevinster av et flere ukers sammenheng-
ende rehabiliteringsprogram, enten det gjennomferes i
et middelhavsland eller i Norge. Behandling i et varmt
klima gir generelt storre effekt av lengre varighet enn

en tilsvarende behandling i Norge. Man kan fa mindre
smerter og stivhet, bedre kondisjon og mykere rygg i
minst tre maneder etterpa. Selv om det oppnas en storre
bedring bade av symptomer og bevegelighet i ryggen
etter et behandlingsopphold i middelhavsklima, sa er
det ogsa en klar, vedvarende effekt av behandlingen i
Norge. (4) Klimabehandling administreres av en egen
seksjon pa Oslo Universitetssykehus HF, Rikshospitalet,
kalt Seksjon for behandlingsreiser til utlandet. Tiltaket er
en egen post pa statsbudsjettet. Inkludert i behandlings-
reiseprogrammet er voksne revmatikere med doku-
mentert diagnose pa radiografisk aksial spondyloartritt,
psoriasisartritt og reumatoid artritt (leddgikt). De har
ogsa egne grupper for barn og ungdom med revmatiske
inflammatoriske leddsykdommer. I tillegg har de et eget
klimabehandlingsprogram for voksne, barn og ungdom
med psoriasis.

Det er langt flere soknader enn plasser, sa om lag
halvparten av sgkerne far ikke innvilget sgknaden sin.
Seknaden sendes av revmatolog eller fastlege, samt at du
selv ma fylle ut en egensgknad, som finnes pa nettsi-
den til seksjonen. Behandlingsreiser er en behovsprovd
behandling og ikke en rettighet. Sgkerne prioriteres ut
fra det behovet som beskrives i den aktuelle soknaden og
effekt fra tidligere opphold. Sekere med aktivitet i syk-
dommen og seinfelger i form av leddskade og redusert
funksjon blir satt i fersterekke. Det skal ogsa vise gode
resultater av behandlingen.

Etter at ASAS 2010-kriteriene kom, er spondyloartrit-
tene blitt en stor gruppe. Siden det ikke er midler til &
behandle alle, har de valgt a prioritere de som har defi-
nitive forandringer i iliosakralleddene. Funn forenelig

med inflammatorisk aktivitet pa MR og CT godkjennes
ogsa. For en forstegangssoker er det derfor vesentlig at
det foreligger en epikrise fra revmatolog med bekreftelse
av aktuell diagnose i form av billeddiagnostikk, samt

en beskrivelse av sykehistorie med henblikk pé debut,
konkret beskrivelse av leddaffeksjon og prevesvar.

©Trine Dahl-Johansen

REHABILITERING

Det finnes ikke bare én type rehabilitering. Den ene er
den intensive behandlingen, treningen og oppfelgingen
man far ved et institusjonsopphold. Det er opphold som
varer i noen uker. En del sykehus og rehabiliteringsinsti-
tusjoner tilbyr slike opphold for spondyloartrittpasien-
ter. Slik behandling har en godt dokumentert effekt for
denne gruppen.

Den andre kaller man hverdagsrehabilitering, som man
gjor pa hjemplassen sin. Den har gjerne en tverrfaglig
tilneerming, blant annet med fysioterapeut/manuellte-
rapeut. Under begrepet hverdagsrehabilitering gar ogsa
egentreningen pasientene driver med uten oppfelging av
fagpersoner.

Spondyloartrittpasientene ma se pa rehabilitering i et
livslopsperspektiv. De blir aldri ferdig, men malet er

a opprettholde funksjon, bevegelighet og deltagelse i
samfunns- og arbeidsliv sa lenge som mulig. I tillegg skal
pasientene leve best mulig med sin kroniske sykdom og
fole mestringsevne, selvstendighet og kunne delta sosialt
og i samfunnet.

Pasientene trenger kontinuerlig oppfelging og individu-
elt tilpasset medisinsk treningsterapi, samt gruppebe-
handling i varmtvannsbasseng. Den ber besta av gvelser
med instruksjon, veiledning og hjelp, som skal bidra til
bedring av de utfordringene, smertene og stivheten som
disse pasientene sliter med.

TRENING

De aller fleste som far fysioterapi kombinerer dette med
treningsbehandling. Selv om ogsé friske personer bor
trene for helsens skyld, er trening for spondyloartritt-
pasientene essensielt for at de skal kunne forebygge
sykdomsoppluss, samt opprettholde funksjon og styrke.
For dem er treningen en viktig brikke i behandlingen og
erstatter for mange en del medisinsk behandling. Likevel
trener mange spondyloartrittpasienter ikke s mye som
anbefalt. Mye av treningen har i tillegg lav intensitet. (5)
All fysisk aktivitet er viktig. Pasienter med spondyloart-
ritt ber trene kondisjon- og styrke for a forebygge at de
utvikler tilleggs sykdommer, som hjertesykdom. Selv nar
sykdommen er i en aktiv fase kan man trene hoyinten-
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sivt uten at det oker sykdomsaktiviteten. Bade studier og
pasienters egenerfaringer viser at pasientene i perioder
med treningsbehandling i oppvarmet basseng opplever
bedring i smerter, tretthet og stivhet, samt gkt aktivi-

tet. (6) Det er imidlertid ogsa funn som sier at intensiteten
ved denne typen treningsbehandling ikke er stor nok i
mange bassenggrupper. Som spondyloartrittpasient er
det derfor viktig a finne en bassenggruppe som har vari-
ert og intensiv trening.

I tillegg driver mange egentrening og finner en trenings-
form som passer seg og sin sykdom. Din aktivitet ber
passe der du er akkurat na. Snakk med din behandler om
hva som kan veere egnet for deg. I tillegg er det viktig a
finne treningsformer som er lystbetont.

Turgaing kan ogsa veere et godt alternativ til fysisk akti-
vitet, for da kan man legge opp egentreningen etter det
man har av tid og dagsform, men skal det veere effektivt
som trening er det viktig & komme litt ut av komfort-
sonen og utfordre seg selv med bade tempo, terreng og
stigning. Det er ogsa viktig med hvile og restitusjon etter
trening. Det er viktig & huske pé at det er mulig a trene
for mye, slik at man ikke oppnar forventet resultat.

Kilde: (1) Fagprosedyre Fysioterapi ved spondyloartritt 2015: (2)
Manuellterapi.no: (3) Anne Marit Mengshoel: (4) Strumse et al.
Journal of Rehabilitation Medicine 2010: (5) Silje Halvorsen Sveaas,
doktorgradsavhandling og Inger Jorid Berg et al: (6) Anne Christie et al,
Nasjonal kompetansetjeneste for revmatologisk rehabilitering

Falgesykdommer og plager

A ha aksial spondyloartritt betyr ikke bare & ha vondt i
korsryggen. Mange opplever ogsa smerter og sykdom
andre steder pa kroppen, men er ikke klar over at det
ogsa er en del av sykdommen. Flere av symptomene er
velkjente ogsa for andre spondyloartrittpasienter.

I dag ser derfor revmatologene etter en rekke andre
symptomer som kan indikere diagnose, eller andre
former for spondyloartritt. Husk & fortelle fastlegen og
revmatologen om alle symptomene dine - ikke bare

de du tror har sammenheng med hovedsykdommen
din. Det kan veere med pa a bekrefte for legen at det er
en spondyloartrittdiagnose det er snakk om. De som
allerede har en diagnose ber ogsa opplyse legen om alle
plager. Folgesykdommer ber ogsa behandles, s& man
letner sykdomsbyrden og forebygger andre problemer.

NAR RYGGEN STIVNER

Inflammasjonen forarsaket av aksial spondyloartritt
opptrer der sener eller ligamenter fester seg til bein i de
store leddene, bekkenet og ryggseylen. Denne betennel-
sen kan fore til erosjon (forvitring) av beinet der senene
og ligamentene er festet. Kroppen leger denne erosjonen
ved a danne nytt bein. Det nye beinet som dannes er ikke
like fleksibelt, fordi det gror bein der det ikke skal veere
det. Leddene kan da bli helt avstivet og ubevegelige og
ryggraden kan pa rentgen se ut som en bambusstang.
Denne tilstivningen er et resultat av sykdommen, men
det er ikke alle som stivner til pa denne méaten.

Nar man forst har stivnet til, forsvinner gjerne smertene i
de omradene, men det gjelder ikke alle. Hele ryggsoylen
kan stivne til nar man har aksial spondyloartritt og man
kan stivne i en framoverbgyd posisjon. Sjansene for dette
antas a avta med riktig medikamentell- og ikke-medika-
mentell behandling, samt tilrettelagt trening.

Mange far smerter og stivhet i nakken og kan derfor ogsa
oppleve smerter i hodet. Det er ogsa helt vanlig at man
har smerter langsmed skulderbladene og i skuldrene.
Dette kan igjen gi prikking eller en nummen folelse i
armene og det kan veere vondt a trekke pusten dypt.
Mange opplever ogsa smerter i midtre og ovre del av
ryggraden, den delen som kalles brystryggen.
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BRYSTKASSEN OG INDRE ORGANER

Komplikasjoner som kan oppsta ved spondyloartrit-
ter er at andre deler av kroppen blir angrepet og dette
kan veere bade andre ledd og indre organer. Man kan
ogsa utvikle osteoporose (benskjorhet). Etter hvert som
sykdommen utvikler seg kan andre store ledd som kneer,
ankler, bryst, rygg og nakke angripes i tillegg til bek-
kenet og ryggseylen. Nar organer blir angrepet er det
hovedsakelig oyne, lunger og hjertet som rammes. Det
er normalt for en med aksial spondyloartritt a fa tilstiv-
ning og smerter i brystkassen og ribbeina. Dette kan
vaere skremmende for mange, da smertene i brystbenet
kan gjore det smertefullt a trekke pusten. Stivheten i
brystkassen kan fore til redusert lungekapasitet. Det

er imidlertid sveert viktig a oppseke lege dersom du er
mye plaget med betennelser i brystkassen, da dette kan
feiltolkes som spondyloartrittsmerter, og sa kan det veere
hjerteproblemer istedenfor. Spondyloartrittpasienter
har hoyere risiko for a fa hjerteproblemer, sa om du far
smerter i brystkassen bor du sjekkes av en lege. Serlig
kvinner har atypiske symptomer pa hjertesykdom, som
blant annet magesmerter, sa det er bedre a sjekkes opp
av lege en gang for mye enn en gang for lite. (Les mer
om hjertesykdom og spondyloartritt i eget kapittel)

SENEFESTER OG KRAMPER
Noen spondyloartrittpasienter far i tillegg betennelse i
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senefestene (entesopati). Det kan for eksempel veere i
sitteknuter, rundt heeler, albuer, i kjeven og i ribbensfes-
ter. Mange far ogsa kramper i sidene, noe som kan veere
sveert smertefullt. Noen far ogsa betennelser i perifere
ledd som fingre, kneer og teer.

Betennelse i brusken i overgangen mellom ribbena og
brystbenet kalles kostokondritt. Personer med spondy-
loartritter har ofte sterre risiko for & fa denne betennel-
sestilstanden. Tilstanden kan veere sveert smertefull og
fore til at det ogsa kan veere vondt a trekke pusten dypt,
siden det forer til at ribbena beveger seg. Det kan ogsa
vaere smertefullt & vri seg, baye kroppen, bevege over-
armene og drive med fysisk aktivitet. Smerten varierer
gjerne i intensitet og kan kjennes som om den er skarp,
verkende og trykklignende. Ofte er smertene bare lokali-
sert pa en side. Dette er en ufarlig tilstand, som gar over
av seg selv. Tilstanden kan forekomme hos bade barn og
voksne.

FINGRE OG TZR

Daktylitt (polsefinger/polseta) er inflammasjon rundt
ledd og sener og gir smertefull hevelse av en hel finger
eller ta. Dette sees mest hos pasienter med psoriasisart-
ritt. Noen opplever a fa slike betennelser jevnlig, mens
andre aldri merker noen til det. Betennelsen roer seg
gjerne av seg selv et par dager, men noen trenger medi-
sinsk behandling, for eksempel med kortisonpiller eller
kortisoninjeksjon i leddet. Du kan selv lindre smerten litt
ved & ise ned betennelsen flere ganger om dagen.

SETE 0G LAR
Smertene i korsryggen kan komme fra betennelse og
forandringer i iliosakralleddene. Mange er sveert smme

Hjertetrgbbel

Pasienter med spondyloartritt har sterre risiko for a fa
hjerteproblemer enn normalbefolkningen. En norsk dok-
torgradsavhandling viser at disse pasientene er nesten
syv ar yngre enn de uten en slik revmatisk sykdom nar
de har sin ferste bypassoperasjon. Betennelse i hoved-
pulsaren aorta er blant annet mer uttalt hos pasienter
med inflammatorisk revmatisk sykdom og hos reykere.
Arebetennelse kan muligens bidra til dannelse av ateros-
klerose (areforkalkning) og utposning pa arene og oke
alvorligheten. Derfor er det behov for effektiv forebyg-

pa triggerpunkter bak i korsryggen, men smertene kan
ogsa ga ut i sterre deler av omradet. Smerter i hoftene
kan ogsa veere et symptom. De kan strale ut i setepartiet
og nedover i laret, noe som gjor det sveert smertefullt a
bevege seg. Smerter i sitteknutene er ogsa vanlig og kan
gjore det problematisk a sitte lenge om gangen. Ogsa
skambenet og lysken kan rammes av betennelse hos
denne pasientgruppen. Det er ogsa vanlig a oppleve
smerter i heelene og under fottene. Alt dette gjor at en del
spondyloartrittpasienter far feil diagnose, for sympto-
mene kan ligne pa andre ryggplager, som for eksempel
isjias eller prolaps. Mange kvinner far ogsa feilaktig
diagnosen bekkenlesning eller underlivsplager.

PYNENE

Cirka en av fire av spondyloartrittpasientene risikerer

a utvikle regnbuehinnebetennelse (iridocyklitt). Det er
en form for uveitt, en revmatisk gyebetennelse, hvor
kroppens immunforsvar angriper vevet i gyet. Jyet

blir gjerne redt og vondt ganske akutt. Dersom du far
smerter og redhet i et eller begge oynene ma du all-

tid komme deg raskt til lege. Du skal gis prioritet og
komme inn raskt som @yeblikkelig hjelp. Det er ogsa
viktig at du holder deg i ro og ikke trener eller stresser.
Regnbuehinnebetennelse som ikke blir behandlet umid-
delbart kan fore til varig skade pa synene og i verste fall
blindhet. @yebetennelsen kjennetegnes ved at den gir
raskt innsettende gyesmerter. Den kan starte som om
man har et rusk pa gyet, gjerne ledsaget av takesyn. Jyet
blir ofte redt, men ikke alltid, og man er lyssky.

Uveitt oppstar akutt eller kronisk, som del av en sterre
systemisk revmatisk sykdom. Qyebetennelsen kan veere
akutt og et engangstilfelle i ett oye, eller den kan bli kro-
nisk og langvarig.

Andre komplikasjoner ved uveitt er gra steer, gronn steer,
synekier (sammenvoksninger) og macula sdem. Akutte
uveitter behandles med pupilleutvidende draper, for a
gi oyet ro, og kortisondraper. Kortison kan ogsa settes
som en injeksjon i oyet. Om dette ikke holder behandles
betennelsen med Prednisolon som tablettkur. Man kan
ogsa bruke andre immundempende legemidler, som
Methotrexate og biologiske medisiner om betennelsen er
langvarig, eller det er en alvorlig uveitt.

Kilder: Bekhterever’n og NHI.no

ging og behandling av hjerte- karsykdom for denne
pasientgruppen. Betennelser i hjertet hos spondyloartritt-
pasienter kan trolig ogsa komme av bakterier. (1)

I en annen norsk studie ble det observert 1,6 ganger okt
dedelighet ved aksial spondyloartritt (Bekhterevs syk-
dom) sammenlignet med generell befolkning, og hoved-
dedsarsaken var hjerte- karsykdom. (2) Den ekte risikoen
kommer ogsa an pa alvorlighetsgraden av sykdommen.
Det er veldig viktig a stille diagnose, og dermed starte
effektiv behandling sa tidlig som mulig, for & bade redu-
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sere skader i muskel- skjelettsystemet, og for a redusere
hjerte- karrisikoen.

RISIKOFAKTORER

Spondyloartritt er ogsa forbundet med noe hoyere
forekomst av hjerteklaffefeil, fortykning/stivhet og
utvidelse av hovedpulsare og hjerterytmeforstyrrelser.
Hjerterytmeforstyrrelser kan fere til at man besvimer,
blir sliten og far lavere puls. Man kan ogsa fa betennel-
se i hjertesekken og hjertesvikt. Andre hjertekomplika-
sjoner som kan forekomme hos denne pasientgruppen
er hjerteinfarkt og angina pectoris (hjertekrampe).

Det er viktig at spondyloartrittpasienter er bevisste pa
risikoen og at de forebygger hjertesykdom. Generelle
risikofaktorer for hjertesykdom er blant annet hoyt blod-
trykk, heyt kolesterol, reyking, overvekt og undervekt,
betennelse, stress, lavt aktivitetsniva, heyt blodsukker og
feil kosthold. For de med spondyloartritt er ogsa syk-
dommen i seg selv, sykdomsvarighet og alvorlighetsgra-
den av den med pa a oke risikofaktoren ytterligere.

Som pasient ber du bli kjent med og vaere oppmerksom
pa tegn pa hjertesykdom, slik at du kan ta kontakt med
lege for utredning. Bade pasienter og leger mistolker
smertene i for eksempel brystet og tror det kommer av
den revmatiske betennelsen. Kvinner far ogsa atypiske
symptomer, som kan veere mye mildere. Det kan bare
veaere ubehag i magen, tretthet og tung pust ved fysisk
anstrengelse. Far man brystsmerter og er usikker, spesi-
elt om de kommer ved anstrengelser, skal man kontakte
lege.

MEDISINER OG HJERTESYKDOM

Betennelsesdempende behandling med NSAIDs kan gke
risikoen for hjerte- karsykdom. Derfor skal man bare
bruke dem nar det er helt nedvendig. Antirevmatisk
behandling, som TNFalfa-hemmere, reduserer hjerte-
karrisikoen, trolig fordi den reduserer betennelse.
Methotrexate kombinert med folsyre reduserer dedelig-
het pa grunn av hjertekarsykdom med opptil 70 prosent.
Prednisolon gir en del bivirkninger som gker hjertekar-
risko. Men i lave doser (<=7,5 mg per degn) kan den fak-
tisk ha en gunstig effekt pa hjerte- karfunksjonen, siden
bivirkningene blir oppveid av den betennelsesdem-
pende effekten. Det ser ogsa ut til at kortisoninjeksjoner
iledd er bedre, fordi man slipper effekten pa resten av
kroppen.

Du ber folge ekstra noye med pa smertene dine, og

om disse er annerledes enn de vanlige brystsmertene.
Det er bedre a sjekke hjertet en gang for mye enn en
gang for lite, sa ta denne typen symptomer pa alvor.
Undersgkelser som kan utferes er EKG, ultralydunderse-
kelse eller rentgen av brystet om man er usikker pa hva
smertene er. En blodpreve kan ogsa vise om hjertet har
redusert blodtilfersel. Ved mistanke om hjertesykdom
bor man fa gjort kardiologisk utredning (legeunderse-
kelse, arbeidsbelastningstest osv.). Det er ikke alltid disse
undersgkelsene avdekker hjerte- karsykdom, sa det er
ogsa viktig a utfere en angiografi (radiografisk under-
sokelse av hjertets blodarer) ved en sterk mistanke om
hjertekarsykdom. Da far man en detaljert informasjon
om utbredelse av skaden i hjertets blodarer.

DU KAN FOREBYGGE

Det gar an a stoppe, og til og med reversere, utviklingen
av forkalkningene i blodarene. Det snille kolesterolet kal-
les HDL. Det forer fettstoffene ut av blodarene og forer
til forbrenning. Det slemme kalles LDL og lagrer seg i
blodarene, og ferer til forkalkninger. Det er ikke nok at
det slemme kolesterolet er lavt. Man ma ogsa ha nok av
det gode kolesterolet. I tillegg ser man at det totale koles-
terolet er lavt ndr man har mye betennelse i kroppen, sa
et lavt kolesterol er ikke alltid det samme som at man er
utenfor risiko.

Det finnes mye vi selv kan gjere for a redusere risikoen
for hjertesykdom. Noe av det viktigste er a bevege seg.
All fysisk aktivitet er viktig. Pasienter med spondyloart-
ritt ber holde seg i god form gjennom a trene kondisjon-
og styrke for a forebygge at de utvikler tilleggs sykdom-
mer, som hjertesykdom. Selv nar sykdommen er i en
aktiv fase kan man trene heyintensivt uten at det gker
sykdomsaktiviteten. (3)

Jevnlig kondisjon- og styrketrening har positive effekter
pa sykdomsaktivitet, fysisk funksjon og hjerte- og kar-
risikofaktorer som arteriell stivhet, kolesterol og fettpro-
sent. (4)

Man ber spise sunt, det er lurt a spise fet fisk, unnga
overvekt, redusere stress (for eksempel ved hjelp av
meditasjon) og benytte kolesterolsenkende behandling
om det er behov for det. Blodtrykket ber ogsa sjekkes og
veere normalt.

Kilder: (1) lvana Hollans doktorgradsavhandling: (2) Bakland G. Ann
Rheum Dis 2011: (3) Silje Halvorsen Sveaas, doktorgradsavhandling: (4)
Studier fra Diakonhjemmet Sykehus
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® Fatigue/Utmattelse

Fatigue er en utmattende tretthet du ikke klarer a hvile
deg fra. Den rammer sveert mange spondyloartrittpasien-
ter og kan komme i ulik styrke og frekvens gjennom livet
—uansett alder. For noen kan den vere sveert hemmende
i dagliglivet. Likevel har den lenge veert et undervurdert
symptom/problem. Utmattelsen er ikke enten fysisk eller
psykisk, men resultatet av samspillet mellom kropp,
tanker, folelser, handlinger og livsforhold. (2)

Fatigue har glidende overganger til apati, som gjor

at man mangler motivasjon til a gjennomfore ting. Pa
samme mate er det med anhedoni, som er kjennetegnet
ved manglende evne til a fole glede og lyst, og som kan
veaere vanskelig a skille fra en depresjon.

De fysiske symptomene er:

e Tretthet

® Behov for a hvile mer

® Sgvnig

¢ Problemer med a komme i gang
® Mangler energi

® Mangler muskelstyrke

e Foler seg svak

De mentale symptomene er:

¢ Konsentrasjonsproblemer

® Problemer med a tenke klart
¢ Forsnakkelser

e Vanskelig a finne rette ord

e Darligere hukommelse

® Miste interesse

Rundt 60 prosent av spondyloartrittpasientene anslas a
veere rammet av fatigue. Det er ikke sa lett & male utmat-
telse, for det finnes ingen rentgen, medisinsk test, eller
blodprever man kan ta for a stadfeste den og hvor mye
man er rammet. Det er pasienten som ma rapportere

om opplevelsen av a veere uten energi. Forskere bruker
gjerne selvrapporteringstester for a kartlegge pasientene.
Det finnes ogsa noen sperreskjemaer og prestasjonstes-
ter, som kan veere med pa a kartlegge situasjonen.

Mer enn 2/3 beskriver utmattelsen som alvorlig, eller
sveert alvorlig. Mange med inflammatorisk, revmatisk
sykdom vil ligge pa rundt 7-8 pa en slik rapporterings-
skala og scoren er hos mange sterkere pa utmattelse enn
den er pa smerte. (1)

Sykdomsaktivitet har veert regnet som den viktigste fak-
toren i forhold til fatigue, men ogsa psykiske faktorer og
sevnforstyrrelser er viktige faktorer som er utslagsgiven-
de. Utmattelsen henger nemlig ikke alltid sammen med
hoy sykdomsaktivitet. Mange opplever a vaere utmattet
selv om medisinene reduserer alle tegn pa at sykdom-
men er aktiv. Det er bade biologiske, psykologiske og
sosiale faktorer som spiller inn. Hvordan du tenker om
og forstar sykdommen din kan derfor bidra til & opprett-
holde utmattelsen. (2)

Kroppen bruker mye energi for a handtere aktive beten-
nelser. Utskillelsen av cytokiner, som kroppen eker pro-
duksjonen av i immunforsvaret nar man har en betennel-

se, kan medfere folelsen av fatigue og svak eller moderat
folelse av anemi. Smerte er en gigantisk energityv.

De som ender opp med fatigue har gjerne hoy grad av
smerte og man er mest utsatt om man er deprimert.
Kvinner er mer utsatt enn menn og de som har veert syke
lenge og far lite stotte sosialt er ogsa mer utsatt for & ram-
mes. Riktig medisinering, bade for smertene, men ogsa
antidepressiva, vil kunne hjelpe pasientene som sliter
med utmattelse.

Utmattelse kan ogsa veere en respons pa stress, siden
stresset pavirker nervesystemet. Noen av de fysiologiske
mekanismene vi ser ved stress ligner pa noe av det vi

ser ved en inflammasjon. Den umiddelbare effekten

er at hjertet slar fortere, noe som er en nyttig respons

i utviklingen av mennesket, om man for eksempel ma
flykte i en krisesituasjon. I dagens situasjon kan vi ikke
gjore nytte av den gkte aktiveringen av kroppen og om
den sitter i over tid kan de i verste fall bidra til hjerte-
karsykdommer, noe spondyloartrittpasienter ogsa har en
hoyere risiko for 8 rammes av.

DU MA TA KONTROLLEN

Rammes du av fatigue er det viktig at du selv tar kon-
trollen over situasjonen. Det er viktig & ikke veere for
passiv og bare hvile, men man skal heller ikke slite seg
ut og presse seg for langt. Hvis man er veldig sergjerrig
og perfeksjonistisk greier man ikke a finne den riktige
balansen og bruker den lille energien man har feil. Det
hele handler om hvordan man forholder seg til, og hvor-
dan man regulerer aktivitetsnivaet sitt, etter at man har
fatt utmattelsen. Hvordan vi tenker om var egen utmat-
telse har ogsa stor betydning og for mange er det noe av
det tyngste. De fysiske symptomene er noe man forstar,
men utmattelse er sa diffust, s man far darlig samvittig-
het fordi man ikke orker det man pleier. Kanskje fortel-
ler man seg selv at man er lat, og sa blir man deprimert.
Darlig selvoppfattelse er en viktigere motor enn angst og
depresjon hos fatiguepasientene.

AKTIVITETSREGULERING
I tillegg er pasientens fysiske form veldig viktig.
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Kommer man i bedre form vil utmattelsen reduseres.
Her er det viktig a finne balansen, men for a fa krefter
ma man bruke krefter. Er man i darlig fysisk form har
man lite krefter og det blir en ond sirkel, for det er van-
skelig og slitsomt a begynne. Det er vanskeligere a jobbe
seg opp om man er i darlig form, men det er en veldig
viktig faktor.

Mange som sliter med utmattelse benytter mulighetene
pa en god dag. Da vasker man kanskje vinduene i hele
huset, men dagen etter er man helt odelagt. Det er vanlig
a se et menster, hvor man pendler mellom det a slite

seg helt ut og ligge noen dager. Det bidrar til at proble-
met blir verre og man far ikke effekten av den fysiske
aktiviteten. Kun hvile vil bare fore til mer smerter, fordi
kroppen stivner. Mindre smerter vil ogsa handle om a
komme gradvis i bedre fysisk form.

Det finnes egne mestringsteknikker for a avspenne

og mestre stress. Man kan ogsa benytte en teknikk

kalt mindfulness, som betyr oppmerksomt neerveer.
Teknikken tar for seg avspenning og meditasjon og er
ovelser man kan gjore enten alene eller i en gruppe. Ved
hjelp av instruksjon slapper man godt av, kjenner pa
pusten og forankrer den i kroppen.

For a starte med aktivitetsregulering kan du finne
minimumsniva av aktivitet og lage en konkret plan for
hverdagslivet. Fokuser pa hva du liker og hva du far
til. Er man rammet av fatigue er energinivaet lavere
og man har mindre kapasitet enn tidligere. Det betyr
at man ma passe pa at man ikke gar i underskudd.
Energiregnskapet ditt bor ga i balanse. Du kan komme
i et energimessig underskudd om du bruker mer kref-
ter enn du har, og det kan bli en ond sirkel. Det aller
viktigste er a holde balansepunktet. Noen ganger ma
man presse seg, men man skal ikke presse seg for mye
og slite seg helt ut.

Om man ikke klarer a fa det til pa egenhand kan man
gé til en profesjonelle i helsevesenet og ha en samtale
om aktivitetsmensteret sitt. Det kan veere lege, psyko-
log, ergoterapeut, livsstyrketrenere etc. Da kan man fa
hjelp til a folge med pa, og registrere, monsteret man er
i. Det kan veere at det er nyttig a skrive dagbok, at man
fyller ut skjemaer, eller at man prever ut ting praktisk.
Kognitiv terapi kan ogsa veere et nyttig verktey. Ved

a bearbeide tanker og felelser kan man ga videre inn i
samtale om hva som stjeler energi. Da kan du fa hjelp
til & finne alternative mater a tenke pa. Kompleksiteten
i symptomet utmattelse krever ofte tverrfaglige tilneer-
minger. Det omfatter medisinsk behandling, uthol-
denhetstrening, terapi, tiltak for a regulere aktivitet og
hvile i hverdagen, gvelser i oppmerksomt neerveer og
avspenning, samt tiltak for a tilrettelegge i arbeid, fritid
og familiesammenheng. Siden det kan vere sa mange
ulike faktorer som bidrar til a opprettholde utmattelse,
ma behandlingen skreddersys til hver enkelt.

KONDISJIONSTRENING

Nyere forskning mener at kondisjonstrening vil ha
god effekt. (3) Det er imidlertid ekstremt vanskelig a
gjennomfere om man har fatigue. Det er vondt a gjen-
nomfere, vondt & holde pa og vondt etterpa. Det vil
veere individuelt hvor lenge det gjor vondt og hvor

lang tid tar det for man har effekt. Alle treningsformer
vil fungere, bare man anstrenger seg, far opp pulsen og
gradvis eker treningen ved a flytte grensene.

Forskerne mener at det som kalles mitokondriene, altsa
energifabrikkene i kroppen, blir flere nar man trener
kondisjon. Kondisjonstrening vil derfor gjore noe med
hvordan genene vare leses av.

©OTrine Dahl-Johansen

ENERGITYVER OG ENERGIKAPSLER

Energityver stjeler livskvalitet og oppmerksombhet.

Det finnes noen nyttige verktey du kan bruke for &
bekjempe energityvene i livet ditt og forebygge energi-
tokter. Det er spesielt viktig at du har stor tro pa at det
er mulig for deg & mestre belastningen som sykdom-
men medferer. De som har stor mestringstillit opplever
mindre utmattelse enn de som har mindre tro pa egen
mestringsevne. Trening, spesielt utholdenhetstrening,
hjelper mot utmattelse ved revmatiske sykdommer.
Kvitt deg med kverntanker. Det kan for eksempel vere
bekymringer for fremtiden, grubling over fortiden og
plagene her og na. Har man for mange kverntanker mis-
ter man kontakten med intuisjonen. Om man forseker a
presse vekk tanker og felelser blir de forsterket. Hopp pa
de tankebussene som tar deg dit du skal og la de andre
kjore forbi. (2)

For a fa bukt med utmattelsen ma du forebygge og hvile,
selv om du ikke er helt utslitt. Sett pa aktivitetsbrem-

ser for det er helt tomt. Du ber fylle pa livet ditt med
energikapsler; ting og mennesker som gir deg energi og
overskudd. Serg for a ha en slik energikapsel om dagen.
Du ma ogsa serge for at de grunnleggende psykologiske
behovene dine er dekket. Alle mennesker trenger tilho-
righet, fole at de duger til noe og at de er sjef i eget liv.

MEDISINER

Norske forskere mener de begynner a forsta noen av de
biologiske mekanismene som forer til fatigue, og leter
etter behandling som kan hjelpe mot denne utmattelsen.
De har oppdaget at selv om det er en grunnleggende
sykdom som er arsaken til at fatigue oppstar, betyr ikke
det at man blir kvitt utmattelsen selv om man blir frisk.
Det er viktig & behandle tilstandene som kan bidra

til fatigue, som depresjon, smerter, sgvnforstyrrelse,
stoffskifte, etc. Smerter forer til fatigue, sa bedrer man
smertene far man mindre fatigue. Ved kronisk inflamma-
sjon ser det ut til at alle biologiske medisiner har effekt
mot fatigue. Andre betennelsesdempende medisiner
virker ikke pa denne tilstanden, fordi medisiner som

Side 19

SpAfo Norge




© Sergey Khakimullin | Dreamstime.com

prednisolon (kortison), methotrexate, Salazopyrin og
NSAIDs, virker pa det som kalles effektorsubstanser. De
biologiske medisinene virker lenger opp i systemet, og
har dermed effekt pa fatigue.

NY FORSKNING

Forskerne har sa langt kartlagt at fatigue i utgangs-
punktet er en normal sykdomsatferd, som er nedarvet
gjennom evolusjonen av dyr og mennesker. Det er en
medfedt overlevelsesfaktor, og ikke noe pasienten kan
noe for selv. Blant forskere er det teorier om forstyrrelser
i mitokondriene, som er cellens kraftverk som danner
energi for cellens ulike funksjoner. Mitokondriell dys-
funksjon pavirker cellenes kraftstasjoner og gir mangel
pa energi i kroppen. I tillegg er det teorier om at forstyr-
relser av ledningsbaner i hjernen — neuronale systemer

- kan veere involvert. Dette gjor at gjor at «europaveiene»
i hjernen blir forstyrret.

Det kan ogsa dreie seg om reseptorer i hjernen, som
fungerer som «antenner» og fanger opp cytokiner som
interleukin-1 beta (IL-1§3). Det er et stoff vi produserer

i immunceller, og som stimulerer immunsystemet til &
bekjempe infeksjoner. Hvis vi har kroniske betennelses-

sykdommer vil dette veere aktivt hele tiden. (3)

Forskerne mener at fatiguen dannes i hjernen, men at det
er komplekst. De studerer ryggmargsvaeske og blod, som
de henter ut og analyserer med blant annet massespek-
trometri for a skille ut pasientene med fatigue. De mener
det ma veere noen helt spesielle gener som gir fatigue, og
at ting henger sammen. Til na har de identifisert en rekke
slike molekyler som bidrar til utmattelsen, og har funnet
flere gener som helt tydelig er av vesentlig betydning.
Det foregar ogsa mye annen forskning pa fatigueomra-
det, som gjores med metoder som MR av hjernen, blod,
celler, cerebrospinalveeske, nevropsykologisk kartleg-
ging og standardisert nevrologisk- og indremedisinsk
undersgkelse.

Kilder: (1) Arnstein Finset, Diakonhjemmet Sykehus i Oslo: (2) Boka
Energityvene. Utmattelse i sykdom og hverdag: (3) Dr. Roald Omdal,
Stavanger Universitetssjukehus: (4) Dr. Anne Marit Mengshoe |

A leve med spondyloartritt

Livet forandrer seg nar man far en kronisk lidelse som
spondyloartritt. Det kan ofte fore til en sorg over noe man
har mistet, over begrensninger man ikke har hatt tidlige-
re. Fra & veere den som klarer alt, har noen plutselig ikke
krefter igjen til annet enn det som brenner mest. Det kan
for eksempel veere oppfelging av barn, eller det a klare a
beholde en jobb. De fleste ma forsake noe nar livet endrer
seg pa den maten, og ofte setter man seg selv og sine
behov bakerst i koen. Det er jo sa mange andre ting som
trenger en mer. Det er viktig a ikke glemme at det kan
veere pargrende som ogsa mister noe i en slik situasjon.

Utfordringen for dem som rammes av spondyloartritt
er & leere det a mestre hverdagen best mulig. Da kan det
veere nyttig a trene de mentale musklene, sa man holder
seg i riktig tankemonster. Det & ha kunnskap om egen
sykdom bedrer bade helse og livskvaliteten. Dersom du
er forneyd med egen kunnskap har du bedre evne til

a pavirke smerter og bedre evne til & mestre sykdoms-
symptomer. Behandlingsreiser til utlandet er en viktig
arena for leering og mestring, viser en norsk studie.
Deltagerne er sammen med andre i samme situasjon,

de far utveksle erfaringer med andre og far behandling
med trening og veiledning med fysioterapeuter. Det er
organiserte tilbud som gruppemeter og undervisning av
fagpersonell innen tema som kosthold, trening, mestring
og medikamenter.

God mestring far man gjennom god informasjon, god
oppleering og veiledning. Det finnes flere kilder du kan
skaffe deg kunnskap fra her hjemme ogsa. Fysioterapeut,
lege ved revmatologisk avdeling, medpasienter, fastlege,
sykepleier, ergoterapeut, private rehabiliteringsinsti-
tusjoner og kurs i livsstyrketrening, samt leerings- og
mestringskurs, er noen arenaer. Det finnes ogsa en del
litteratur med gode tips og rad om emnet. I tillegg kan
du benytte deg av informasjon fra ulike pasientforenin-
ger med informative nettsider og medlemsblader, som
for eksempel Spondylitten. Spondyloartrittforbundet
Norge har ogsa en likepersontjeneste, hvor du bade kan
ringe SpAfo Hjelper Deg, eller sende en e-post.

De fleste pasientforeninger har ogsa kontakt med med-
lemmene sine via sosiale medier. Husk at det er stor
forskjell pa om du finner informasjon om ting du lurer
pa via en offisiell side, eller om det er i en gruppe startet
av medpasienter. Det er viktig & veere kritisk til informa-
sjonen man finner i sosiale medier. Man skal heller ikke
ta medisinske avgjorelser kun pa bakgrunn av informa-
sjon derfra, men alltid sjekke med egen lege forst.

LARINGS- OG MESTRINGSKURS
En del sykehus og rehabiliteringsinstitusjoner tilbyr
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leerings- og mestringskurs for de med spondyloartritter.
Ved flere av disse har man mulighet til & ta med péreren-
de, slik at ogsa de kan treffe andre i samme situasjon og
leere mer om den kroniske sykdommen. Noen har egne
diagnosegrupper, og man leerer bade av tverrfaglige hel-
searbeidere og deler erfaringer med andre i samme situa-
sjon. Kursene tar for seg alt fra sykdomsleere til fysisk
aktivitet og kommunikasjon i samlivet. Her far begge
muligheten til a forsta hverandre bedre og ikke minst se
at andre sliter med akkurat de samme tingene.

LIVSSTYRKETRENING

Livsstyrketrening er et helsepedagogisk kurstilbud
utviklet i Norge. Det bygger pa en forstaelse om at
helseplager ikke er enten fysiske eller psykiske. Maten
man lever livet sitt pa i hverdagen, og det livet man har
levd pa godt og vondt, beerer man med seg. Alt dette til
sammen setter seg i kroppen og kan gi ulike symptomer
og helseplager. I livsstyrketrening arbeider man derfor
ut fra forstaelsen om at tanker, folelser og kropp og levd
liv henger sammen, og at kroppslige helseplager kan
veere et uttrykk for «livet som setter seg i kroppen». Ofte
finnes det ikke én arsak til plagene. Kroppslige plager
kan veere et uttrykk for en ubalanse i personens liv, en
ubalanse som kanskje har vart over tid. Kroppen har
kanskje «sagt fra» lenge, men fordi de fleste av oss ikke
er vant til, eller har kunnskap om at det a lytte til krop-
pen kan veere viktig, fortsetter vi a utsette kroppen for
en livsstil den ikke taler. Livsstyrketrening handler blant
annet om & rette blikket innover, leere a lytte til kroppen,
og leere om hvordan egne tanker, folelser og kroppslige
reaksjoner henger sammen.

Kilde: Livsstyrketrening.no, Bekhterever’'n og Spondylitten

SAMmLIV

Spondyloartritt vil kunne by pa utfordringer i samlivet.
Det er viktig & huske pa at det ikke bare er den som har
den kroniske sykdommen som pavirkes, men ogsa men-
neskene rundt. Den nye livssituasjonen kan fore til at
man mister interessen for sex, mangel pa neerhet og folel-
sen av a ikke bli elsket eller verdsatt lenger. Mye smerter
kan gjore at man ikke engang orker tanken pa bevegelser
som kan trigge dem enda mer. I tillegg tappes kroppen
for energi nar man har s& mye vondt. Sammen med lite
sovn er det en darlig kombinasjon, for det er ogsa en
medvirkende faktor til at sexlysten forsvinner. Bratt kan
det ha gatt maneder og ar siden sist man var intim med
den man er glad i.

I tillegg er det vanlig at man med en revmatisk sykdom
far darligere selvbilde og dermed ikke foler seg seerlig
attraktiv. Det kan ha med endret utseende a gjore, kanskje
pa grunn av medisinering, stomi og endret kroppsfasong,
eller pa grunn av tilstivning av ryggseylen, sa man far en
foroverlent positur. Det kan ogsa ha med prestasjonsevne
a gjore. Man kan ikke gjore de tingene man kunne for - og
foler seg utilstrekkelig. Medisinbruk kan ogsa fore til ned-
satt libido og manglende ereksjon og sexlyst. I tillegg er
mange plaget av fatigue (utmattende tretthet), og nar man
forst har kommet seg i seng er det kun sgvn som star i

fokus. Med en god og apen kommunikasjon gar det gjerne
lettere & finne fram til kompromisser som kan fungere
godt for begge. Snakk sammen om hvordan det faktisk er,
uten anklager og defensive reaksjoner.

Det er ikke bare det tradisjonelle sexlivet sykdommen
kan pavirke. For noen er det vanskelig med neerhet i det
hele tatt. Det kan veere smertefullt & bli berort og smer-
tefullt & utfore beroringen. Bare det 4 ligge i armkroken
til den man lever med kan veere for mye, nar bare det a
puste er smertefullt. Det er lett & bli litt introvert og foku-
sere pa hvordan ens eget liv har endret seg, men man
glemmer ofte at i et samliv er det hele familien som blir
rammet. Du beaerer smertene, men livet for ektefelle eller
samboer blir ogsa snudd pa hodet. Framtidsplaner blir
endret, arbeidsoppgaver i hjemmet blir kanskje omfor-
delt og selv om ditt behov for neerhet blir mindre, vil
trolig partneren din fortsatt ha samme ensker og behov.
Mange revmatikere kjenner ogsa pa ulik grad av depre-
sjon og det gjor ikke akkurat underverker for sexlysten.

Man skal selvfolgelig lytte til kroppen, men noen gan-
ger kan det vaere lurt a lytte til hjertet og hodet ogsa.
Kroppskontakt med et annet menneske er viktig, for

det frigjor endorfiner — kroppens lykkehormon. Det a gi
fysiske kjeertegn til et annet menneske, stryke over det og
kjenne bergringen pa egen hud kan veere med pa a gjore
deg lettere til sinns. I tillegg vil det gjore at partneren din
foler seg elsket og verdsatt. Ofte kan det veere mer enn
nok a bare ligge inntil hverandre, eller holde hverandre i
handen, for a vise at man er der for hverandre og elsker
hverandre. Uten noen form for fysisk neerhet er man mer
venner enn kjeerester, sa det a sette av tid til den typen
kontakt i samlivet er viktig for at det skal kunne holde
ogsa gjennom de darlige dagene. De hverdagslige sma
kjeertegnene, som kyss, klemmer og a ta pa hverandre,

er ogsa gode mater a gi hverandre neerhet pa. Det er
selvfolgelig viktig at man snakker sammen og er enige
om at denne typen kosestunder ikke nedvendigvis skal
lede til samleie. Veer enige om at det na bare dreier seg
om & berare hverandre og veere neer. Nar man ikke har
et slikt forventningspress er det lettere a kunne gi av seg
selv og ogsa ta imot. Bade menn og kvinner har behov
for kjeertegn, selv om det ikke alltid leder til sex.

Det er ogsa viktig a huske pa at det ikke bare er det
tradisjonelle samleiet som er sex. Man kan gjore mye
deilig med hverandre med hender og munn, som kanskje
ikke krever like mye aktivitet. Dere kan endre stillinger,
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onanere sammen, eller bruke ulike hjelpemidler, som for
eksempel vibrator. Noen ganger har man sex fordi man
har lyst. Andre ganger kommer lysten fordi man har sex.

Det kan ogsa veere lurt a snakke med legen. Kanskje
finnes det andre legemidler som kan hjelpe bedre mot
sykdommen og som ikke har ufordelaktige bivirknin-
ger. Det er ganske vanlig i den generelle befolkningen at
menn som passerer 40 ar far lavere libido, mens kvinners
sexlyst gker. Overvekt er ogsa en kilde til ereksjonspro-
blemer for menn. Kombinert med kronisk sykdom er
ingen av disse faktorene suksessoppskrift for seksualitet
i samlivet.

Fastlegen kan ogsa gi rad om legemidler som kan hjelpe
pa det a gke sexlysten for bade ham og henne. Er du
ikke komfortabel med & snakke med allmennlegen din,
kan det veere nyttig med en tur til en sexolog. Der kan
man fa hjelp om man har problemer knyttet til seksuali-
tet, man kan fa sexologisk radgivning, samtaleterapi og
samlivsradgivning.

Familievernkontorene rundt om i landet har ogsa mulig-
het til a hjelpe. Familievernet er et tilbud til mennesker
med ulike typer samlivs- og relasjonsproblemer. Pa kon-
torene arbeider blant annet psykologer og sosionomer
med videreutdanning i familieterapi. De ansatte i fami-
lievernet har taushetsplikt. Bade enkeltpersoner, par og
familier kan ta kontakt. Tilbudet er gratis, og det er ikke
nedvendig med henvisning. For timeavtale skal du ta
direkte kontakt med familievernkontoret der du bor. De
fleste kommer til familievernkontoret for radgivning og
samtaler om hverdagsproblemer, og nar det er vansker,
konflikter eller kriser i familien.

FORELDRELIV

Spondyloartritt starter oftest i den alderen det er natur-
lig for unge kvinner og menn a stifte familie og fa barn.
Smabarnsforeldre med spondyloartritter bor sette enkle
leveregler og fornuftige krav og forventninger til seg selv
ved a begrense aktiviteten etter egne krefter. Det kan
veere lurt a fokusere pa mulighetene. Bruk fantasien til

a finne ut hva du kan klare istedenfor a fokusere pa det
som er umulig. Som kronisk syk er det lett & oppleve sine
begrensninger i forhold til barnet som nederlag. Tiden
man bruker sammen med barna er verdifull bade for for-
eldre og barn. Om man pa grunn av smerter ikke klarer &
bevege seg like hurtig som andre, er det mange ting man
kan gjore sammen med barna som oppveier dette. Som
eksempler kan nevnes lesestunder, bading i varmtvanns-

basseng, tegning og a lytte til musikk. Det finnes ogsa

en rekke nyttige hjelpemidler du som mor eller far kan
bruke nar du har smarollinger i huset. Du kan ordne deg
med en innevogn, trillebord med stol pa eller en barne-
seng med hjul. Barnet kan da veere med deg omkring i
leiligheten, og du slipper a beere over storre avstander.

De fleste kvinner med spondyloartritter synes at syk-
dommen er pa samme mate under svangerskapet

som ellers, med gode og darlige perioder som avlgser
hverandre. Hos over halvparten av kvinnene med aksial
spondyloartritt har svangerskapet liten innflytelse pa
sykdomsaktiviteten. Omkring 20 prosent av kvinner
med denne diagnosen opplever en utpreget bedring av
plagene under svangerskapet. Det gjelder oftest de med
perifere artritter i tillegg. Omtrent 20 prosent blir verre
irygg og ledd nar de er gravide. Forverrelsen opptrer
oftest midtveis i svangerskapet.

Rygg- og leddplagene kan feles tyngre nar svanger-
skapssymptomer som kvalme og oppkast eller bekken-
lgsning kommer i tillegg. Bekkenlosning er ikke hyppi-
gere hos kvinner med AS enn hos friske kvinner. Det er
spesielt viktig for pasienter med spondyloartritt a veere i
fysisk aktivitet under svangerskapet. Pasientene kan dra
nytte av fysioterapi og/eller et treningsprogram tilpasset
sykdommen og graviditeten.

Hos omtrent halvparten forverres sykdomssymptomene
en tid etter fodselen. For de fleste er dette forbigaende.
Den varer som regel mellom 2-6 méaneder og sykdoms-
aktiviteten pleier a roe seg ned igjen i lopet av aret etter
fodselen.

Keisersnitt er en noe hyppigere forlgsningsmate hos
denne pasientgruppen i motsetning til friske kvinner. Sa
lenge sykdommen ikke har fort til innskrenket bevegelig-
het irygg, hofte og bekkenregion, ber kvinnen fortrinns-
vis forleses vaginalt. Hvilken forlosningsmate som vel-
ges hos den enkelte pasient, ma avgjores av fodselslege i
samarbeid med pasienten.

Det er ingen vesentlig okt risiko for komplikasjoner
under svangerskapet som svangerskapsforgiftning eller
andre svangerskapskomplikasjoner. (3)

Nar det gjelder medisiner og graviditet ber du diskutere
det med legen din. Du kan finne litt informasjon om
medisinbruk ved graviditet under emnet Medisiner i
dette heftet.

Ved Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og
revmatiske sykdommer (NKSR) pa St. Olavs Hospital i
Trondheim kan alle ta kontakt om de har spersmal anga-
ende det & veere foreldre med slik kronisk sykdom. De
formidler oppdatert kompetanse om tiden for-, under og
etter svangerskap ved alle revmatiske sykdommer. Den
primeere oppgaven til NKSR er a spre kunnskap ut til de
andre helseforetakene, slik at pasientene sikres likever-
dig tilgang til kompetanse. Bade brukere og helseperso-
nell kan ta kontakt med NKSR pa telefon for veiledning.

Kilder: (1) Mastergradsarbeid fra Den nordiske hggskolen

for folkehelsevitenskap: (2) Tone Brathen et.al: (3) Nasjonal
kompetansetjeneste for svangerskap og revmatiske sykdommer, St. Olavs
hospital
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® Informasjon om SpAfo Norge

Spondyloartrittforbundet Norge (SpAfo Norge) er en
frivillig pasientorganisasjon som formidler kunnskap
om alle forhold rundt det a leve med spondyloartritt og
lignende sykdommer. Vart arbeid er grenseoverskri-
dende og bestar av et nettverk av pasienter, parerende
og helsepersonell. Vi har fokus pa a forbedre livskvali-
teten for pasientene og deres familier som er rammet av
spondyloartritt — en ny samlebetegnelse for flere ulike
diagnoser.

Vi gnsker a veere en stottespiller for de med disse diag-
nosene og gi dem kunnskap som kan gjore det lettere &
mestre det & leve med en slik kronisk sykdom. Pa denne
maten vil vi inspirere og motivere til & gi okt livskvalitet
gjennom hele livet.

SPONDYLITTEN

Vi har historie over 30 ar tilbake innenfor spondyloart-
rittarbeidet i Norge og har jobbet med pasientrettet infor-
masjonsarbeid hele tiden. Vart frivillige arbeid bestér av
a dele kunnskap og jobbe interessepolitisk via kanaler
som medlemsbladet Spondylitten, nettsiden var
www.spondylitten.no og i sosiale medier.

Spondylitten er et landsdekkende magasin som kommer
ut fire ganger i aret. Der informerer vi om nytt vedreren-
de spondyloartritter og holder leserne oppdatert nar det
gjelder saker som gjelder revmatikere generelt. Vi mener
kunnskap om egen diagnose og rettigheter er essensielt
for a leve godt med sykdommen. Noen av de temaene vi
tar for oss er forskning, medisiner, behandlingsformer,
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Kontaktinformasjon
Spondyloartrittforbundet Norge
Postboks 98, Tveita

0617 Oslo

E-post: post@spafo.no

Medlemskontakt:

rettigheter, interessepolitikk/sosialpolitikk, arbeids-

liv, nytt fra NAV, samt revmatikerarbeid nasjonalt og
internasjonalt.

Nettsiden www.spondylitten.no er et oppslagsverk for
de som onsker a sette seg grundigere inn i hva spondy-
loartritter er og alt det som folger med en slik sykdom. I
tillegg omtaler vi nyheter og andre aktuelle saker.

Vi bruker ogsa facebooksiden Spondylitten til a na ut
med relevant informasjon og kunnskap.

LIKEPERSONTJENESTE

Vi har ogsa en rekke likepersoner, som har svar-

tjeneste pa nett og svarer pa hjelpetelefonen var

SpAfo Hjelper Deg! Du kan velge om du vil ringe, eller
sende en e-post.

En likeperson er en person som selv har hatt en sykdom
innenfor spondyloartrittkategorien en god stund og som
gjerne deler sine erfaringer om det & leve med en slik
kronisk sykdom.

Hos en likeperson kan du fa veiledning, rad og svar pa
mange spersmal om sykdommen og ting som er relevant
i forhold til den. Det kan for eksempel gjelde trening og
behandling, hvor man skal henvende seg for a fa hjelp i
forbindelse med arbeidssituasjon, sykepenger og tryg-
deordninger, eller bare et medmenneske a snakke med,
som lytter og tar deg pa alvor.

En likeperson har ikke medisinskfaglig utdanning og kan
ikke uttale seg om medisinske sporsmal, eller overprove
diagnoser og vedtak.

Redaktgr og tekstforfatter:
Trine Dahl-Johansen/TDJ Media AS

TIf.: 400 85 106 - medlem@spafo.no

Layout: Nika Grafisk

Spondylitten redaksjonen:
TIf.: 482 53 810 - spondylitten@spafo.no.

Trykk: 07

Telefon og e-post:

Besgk oss pa www.spondylitten.no.

SpAfo Hjelper deg:

TIf.: 412 04 200 - spafohjelperdeg@spafo.no
Du kan ringe oss mandag 12-18,
onsdag 12-18 og torsdag 18-21.

og YouTube!

Fglg Spondylitten pa

facebook, twitter
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