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En handbog for dig, der har rygsgjlegigt,
og dine pargrende



Er du én af de 50.000 danskere, der lever med rygsgjlegigt?
Sa ved du, hvad det vil sige at fa og leve med en kronisk
sygdom. Du ved, at livet med rygsgjlegigt kan affgde et hav

af spgrgsmal om, hvordan din sygdom udvikler sig, og hvilken
indflydelse den far pa din dagligdag nu og pa leengere sigt. Og
du har sandsynligvis oplevet, at du fra tid til anden har brug

for ny viden eller stgtte for at forstd og mestre din livssituation.

Det kan patienthandbogen hjzelpe dig med!

Forord

Er du én af de 50.000 danskere, der lever med rygsgjlegigt? Sa ved du, hvad det vil sige
at fa og leve med en kronisk sygdom. Du ved, at livet med rygsgjlegigt kan affgde et hav
af spergsmal om, hvordan din sygdom udvikler sig, og hvilken indflydelse den far pd din
dagligdag nu og pé leengere sigt. Og du har sandsynligvis oplevet, at du fra tid til anden
har brug for ny viden eller stgtte for at forstad og mestre din livssituation.

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew gnsker med handbogen at foraere
dig et opslagsveerk, som du og dine pargrende kan benytte. | kan tage den frem, nar
| har brug for og overskud til at sgge mere viden om, hvad det vil sige at leve med

rygsgjlegigt.

Handbogen indeholder information om rygsgjlegigt og den behandling, du skal have,
for at mindske smerterne og stivheden og kunne leve et meningsfuldt og aktivt liv med
sygdommen. Den giver dig gode rad om traening, kost, livsstil, uddannelse- og arbejdsliv.
Ha&ndbogen supplerer de informationer og den hjeelp, du far hos din leege og andre
behandlere. Her kan du fa svar p& mange af de spgrgsmal, du méske breender inde
med. Og du kan fa indblik i, hvordan andre i samme situation som dig, har lgst de
udfordringer og problemstillinger et liv med rygsgjlegigt kan medfgre.

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew har eksisteret siden 1973 og har i
dag 1.000 medlemmer. Vi er den fgrst etablerede forening i verden for mennesker

med rygsgjlegigt. Som forening arbejder vi for at fa anerkendt og udbredt kendskabet til
rygsgjlegigt hos medlemmer, pérgrende og behandlere. Vi er lgbende i dialog med
politikere savel regionalt som nationalt, ligesom vi statter forskning i rygsgjlegigt.

Alt det gor vi for at forbedre vilkarene for dig og andre mennesker med rygsgjlegigt.

Som det ser ud i dag, er der ikke tilstraekkelig information om rygsgjlegigt. Det kan vi
ikke veere bekendt! Hverken over for de 50.000 danskere, der lider af rygsgjlegigt, de
1.700 mennesker, der far stillet diagnosen hvert ar eller de mange tusinde pargrende,
der lever med sygdommen helt teet pa.

Ved at veere aktive inden for omradet er vi med til at sikre, at rygsgjlegigt bliver diag-
nosticeret hurtigt, og at du far den rette behandling med det samme. Det er en kamp,
der er veerd at keempe! For vi ved, at det nytter at ggre en aktiv indsats tidligt. Det giver
bedre livskvalitet, og det er med til at sikre, at du og andre med rygsgjlegigt kan leve
et liv, hvor | fgler jer mindre belastede af sygdommen i det daglige. Hdndbogen er et
skridt i retning af at n& det mal.

Rigtig god laeselyst.

Med venlig hilsen
Claus-Ebbe Junker
Formand

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew




Stet vores arbejde

Livet med rygsgjlegigt er en foranderlig stgrrelse, og du vil
lebende opleve, at din sygdom forandrer sig. Og du kommer til at
sta overfor nye udfordringer, som du mangler hjeelp til at lgse.

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew er sat i
verden for at hjeelpe dig. Foreningen er organiseret med ti lands-
foreninger, der geografisk daekker hele landet. Som medlem af
foreningen far du adgang til den nyeste viden om din sygdom,
samt aktiviteter for andre i samme situation som dig landet over.
Fire gange om aret far du tilsendt foreningens medlemsblad
med oplysende artikler, ny forskning og interview.

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew har i mange
ar samarbejdet med Gigtforeningen, der tillige hvert ar stgtter
foreningen gkonomisk. Formanden for Foreningen for Rygsgjle-
gigt og Morbus Bechterew er repraesenteret i Gigtforeningens
repraesentantskab, og har séledes mulighed for at deltage i
Gigtforeningens arbejde. Du kan laese meget mere om
Gigtforeningens arbejde pa www.gigtforeningen.dk.

Derudover arbejder Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus
Bechterew sammen med den internationale sammenslutning

af morbus Bechterew patientforeninger, Ankylosing Spondylitis
International Federation (ASIF). Samarbejdet med ASIF giver
mulighed for at udveksle viden og erfaringer, der kan bidrage til
at sikre mennesker med rygsgjlegigt den bedst mulige behandling.

Er du endnu ikke medlem af Foreningen for Rygsgjlegigt og
Morbus Bechterew, kan du tilmelde dig online pa foreningens
hjemmeside www.rygsoejlegigt.dk. Du kan ogsa fglge Foreningen
for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew pa Facebook. Du kan bade
melde dig ind som privatperson og som firma.

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew er afhangige

af stotten fra medlemmer, hvis foreningen ogsa fremadrettet skal
kunne yde en stor hjaelp og stgtte til mennesker med rygsgjlegigt.

Din stgtte betyder alverden!
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Hvad er rygsgjlegigt?

Rygsgjlegigt er en kronisk, autoimmun sygdom, der i de fleste tilfzelde angriber
rygsgjlen og leddene mellem korsbenet og hoftebenet i baekkenet. Symptomerne er
smerter og stivhed i ryggen. Symptomerne opstar i de fleste tilfeelde i 20-30-3rs-
alderen, men nogen har haft tilbagevendende rygsmerter siden teenagedrene.

Rygsgjlegigt tilhgrer en gruppe af gigtsygdomme, der med en samlet betegnelse
kaldes spondyloarthritis [SpAJ. SpA-sygdomme har det til feelles, at de forst og
fremmest pavirker rygsejlen og leddene mellem korsben og hofteben i baekkenet.
De er autoimmune og har en familicer disposition. Desuden har mennesker med
SpA-sygdomme gget risiko for at fa psoriasis, regnbuehindebeteendelse og kronisk
tarmbetaendelse. Det antages, at mellem 0,5 og 1,5 pct. af danskerne har en SpA-
sygdom. Det svarer til ca. 50.000 danskere.

At SpA-sygdomme er autoimmune, vil sige, at de opstéar, fordi immunsystemet -

der ellers beskytter kroppen mod infektioner og andre sygdomme - er overaktivt, og
derfor opfatter raske celler i leddene som fremmede. Arsagen til SpA er ukendt, men
det kan med sikkerhed sls fast, at sygdommene ikke skyldes skader efter ulykker
eller overbelastning.

Ved SpA udsender det overaktive immunsystem signalstoffer, som angriber de raske
celler i leddene. Herved opstar beteendelse i leddene. Beteendelsesreaktionerne
kaldes for inflammation. Inflammationen far leddene til at haeve, blive varme og gore
ondt. Inflammationen opstar som oftest dér, hvor diskuspladerne i ryggen, samt sener,
ledbénd og ledkapsler heefter pa knoglerne. Undertiden angribes ledhinden, der er en
slags slimhinde inde i leddet, ogsd. Inflammation efterfglges typisk af forkalkning.

Ubalance i immunsystemet

Immunsystemet er et meget komplekst system, hvis primaere funktion er at
beskytte kroppen imod udefrakommende trusler sdsom virus og bakterier.
Det beskytter ogsa imod kroppens egne celler, hvis de udvikler sig uhensigts-
maessigt. Immunsystemet bliver reguleret af en reekke forskellige faktorer

og celler, som eristand til at opsgge og angribe det, der truer kroppen. Hos
mennesker med en autoimmun sygdom er der ubalance i immunsystemet,
hvilket betyder, at immunsystemet fejlagtigt angriber kroppens raske veev.
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SpA er flere forskellige sygdomme
SpA-sygdomme inddeles i to hovedgrupper: Aksial SpA og perifer SpA.

Aksial SpA daekker over sygdomme, der primaert rammer rygsgjlen. Aksial SpA
kaldes derfor i daglig tale for rygsgjlegigt. For forstaelsens skyld vil betegnelsen
rygsejlegigt anvendes pa handbogens falgende sider.

Rygsgjlegigt opdeles i to undergrupper: Radiologisk aksial SpA og non-radiologisk
aksial SpA [uspecifik aksial SpA). Radiologisk aksial SpA kaldes typisk for morbus
Bechterew, da 99 pct. af mennesker med radiologisk aksial SpA opfylder kriterierne
for morbus Bechterew. Morbus Bechterew kaldes ogsa for Ankyloserende Spondylitis.

Perifer SpA manifesterer sig - modsat aksial SpA - med perifere symptomer. Det

vil sige, at perifer SpA ikke rammer rygsgjlen, men derimod kroppens andre led.
Gigtsygdomme, der hgrer under perifer SpA, omfatter psoriasisgigt, gigt ved tarm-
beteendelse, gigt ved infektion, samt uspecifik gigt. Denne handbog henvender sig til
mennesker med rygsgjlegigt, hvorfor perifer SpA ikke omtales yderligere herfra.

Radiologisk aksial SpA (morbus Bechterew)

Radiologisk aksial SpA rammer primzert rygsgjlen og leddene mellem korsbenet og
hoftebenet i baekkenet (sacroiliaca-leddene). Sygdommen kan medfgre forkalkninger,
hvilket ggr rygsgjlen mere eller mindre stiv. De fgrste symptomer maerkes typisk i
baekken og leend, men symptomerne breder sig over tid ofte til ryg, nakke og bryst-
kasse. Personer med radiologisk aksial SpA udvikler pa sigt knogleforandringer, og
mange far som fglge heraf en karakteristisk foroverbgjet holdning. Fer diagnosen
radiologisk aksial SpA kan stilles, skal én af disse fglgesygdomme veere til stede:
Psoriasis, inflammatoriske rygsmerter, regnbuehindebetaendelse, pglsefingre eller
kronisk tarmbetaendelse.

Non-radiologisk aksial SpA (uspecifik aksial SpA)

Uspecifik aksial SpA er kendetegnet ved forandringer i leddene i ryg og baekken, samt
ved tilstedeveerelse af falgesygdomme sdsom inflammatoriske rygsmerter, psoriasis,
regnbuehindebetzendelse, tarmbetaendelse og pglsefingre. Smerter og stivhed i
leddene varierer fra person til person afhaengig af inflammationsgraden. Modsat

ved morbus Bechterew har mennesker med uspecifik aksial SpA endnu ikke knogle-
forandringer. Uspecifik SpA udvikler sig i mange tilfeelde til morbus Bechterew, isaer
hos maend. 12 pct. af mennesker med uspecifik SpA udvikler saledes over en periode
pa to ar tegn, som er forenelige med morbus Bechterew.
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Aksial SpA er saledes en gruppe af sygdomme, der daekker over klassisk morbus

SpA - spondyloarthritis

Bechterew, pree-morbus Bechterew og inflammatoriske rygsmerter uden udvikling af

SpA - spondyloarthritis En reekke sygdomme, som er kendetegnet ved inflammation i strukturforandringer i knogler og led (uspecifik SpA). Pa trods af forskellene i udvik-
ryggen og i de perifere led, samt risiko for regnbuehindebetzendelse, tarmbetaendelse lingen af strukturelle forandringer i rygsgjlen, ribben og brystben ma uspecifik SpA og
og psoriasis. Der er en familizer disposition. radiologisk aksial SpA opfattes som forskellige stadier af samme sygdom.

Jo flere ikke-rygrelaterede symptomer, der optraeder, des lettere er det for laegen at

stille en SpA-diagnose. Dette skyldes, at de rygrelaterede symptomer let kan forveks-
les med symptomer pa andre ryglidelser eller forbigdende rygsmerter.

Aksial SpA Perifer SpA I

Rogsgjlegigt -
Betegnelsen rygsgjlegigt deekker over radiologisk aksial SpA [morbus Bechterew) og

non-radiologisk aksial SpA. Medmindre andet er naevnt, gelder de beskrivelser, der

optraeder i handbogen, siledes bade for mennesker med morbus Bechterew og for

mennesker med non-radiologisk aksial SpA.

Non-radiologisk Radiologisk SpA

* Psoriasisgigt

aksial SpA (99% = MB)

* Gigt ved tarm-

* Inflammation i Sikre gdeleeggelser i b etendelee Hvordan gngribes leddeng? _ ) . o
leddene, som kan ses sacroiliaca-leddene Ledforandringerne ved rygsgjlegigt er ofte flere ar om at udvikle sig. Sa leenge
pa en MR-skanning + et symptom’ - Reaktiv gigt efter leddene er inflammerede, kan sygdommen fordrsage smerter. Den kroniske
+ et symptom* infektion inflammationstilstand kan betyde, at leddene over laengere tid bliver nedbrudt, og
der dannes arvaev. Nedbrydningsprocessen forarsager ledforkalkninger. Ved morbus
* HLA-B27-positiv + Uspecifik gigt Bechterew kan forkalkningerne forarsage sé betydelig skade pa leddene, at de - nar

+ to symptomer*

sygdommen er meget fremskreden - kun lige kan anes pd et rentgenbillede. Nar

Op mod 50% udvikler forkalkningen af leddene er fuldt udviklet, forsvinder smerterne som regel helt fra

disse led.
morbus Bechterew * Inflammatoriske rygsmerter, regnbuehindebetaendelse, psoriasis, palse-

fingre, tarmbetaendelse, familizer disposition samt nogle flere.

Ved rygsgjlegigt kan flere forskellige omrader i kroppen, hvor sener hefter pa
knogler, veere inflammerede. Det gaelder omradet mellem kravebenet og brystbenet,

Find en oversigt over diagnosekoder bagerst i handbogen. omradet omkring brystbenet, rygsgjlen, hoftebenet, korsbenet, hofteleddet og
omradet ved ydersiden af larbenshalsen.
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Brystben
Led mellem kraveben

og brystben Brystben
Rygsgjle Rygsgjle
Korsben Hofteben
Hofteled Ydersiden af

Eksempel 1 - Rygsgjlen

Rygsgjlen er opbygget af 24 ryghvirvler. Ryggens bevaegelighed afhaenger
bl.a. af de bruskplader (diskus), der sidder indskudt mellem ryghvirvlerne.
Ved rygsgjlegigt opstar inflammationen i omradet, hvor diskus haefter i kanten
af en ryghvirvel. Inflammationen nedbryder vaevet, og for at beskytte rygsgjlen
danner kroppen arvaev. Over tid far det leddet til at forkalke. Nar det sker,
dannes en slags krave af knoglevaev ud fra kanten af ryghvirvlen. Det ny-
dannede knoglevaev vil i nogle tilfeelde nd ryghvirvlerne oven for og neden

for den angrebne ryghvirvel, hvilket er det, der ggr rygsgjlen stiv og ufleksibel.
Og som risikerer at fgre til yderligere forkalkning af leddene i rygsgjlen.
Forkalkning kan ogsa ramme de ledband, der understgtter rygsgjlen, samt
bueleddene, der forbinder ryghvirvlerne bagtil i ryggen.

larbenshals

Eksempel 2 - Brystkassen

Ribbenene er forbundet til rygsgjlen med sma led, mens kravebenene danner
ledforbindelse med brystbenet. Nar disse led inflammeres, kan der opsta
gmhed og haevelse opadtil pa brystbenet, og kraftige smerter fortil ved rib-
benene. Inflammationen og den efterfglgende forkalkning ggr, at brystkassen
har tendens til at blive stiv, m og sveer at bevaege. Brystkassen kan fgles
trang, og lungefunktionen kan opleves nedsat. Det er dog heldigvis muligt at
traeekke vejret alene med mellemgulvet, som er den vigtigste andedreetsmuskel.
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Hvad er symptomerne?

De veesentligste symptomer pa rygsgjlegigt er smerter og stivhed i ryggen, nakken
0g baekkenet. Smerterne og stivheden er som regel mere udtalt hos mennesker med
morbus Bechterew, end den er hos mennesker med uspecifik SpA.

De typiske symptomer pa rygsgjlegigt er:

* Snigende leendesmerter, der viser sig inden 40-drsalderen. De forsvinder ikke i
hvile, men breder sig med tiden op i ryggen og til halshvirvelsgjlen.

* Rygsmerter, der udvikler sig gradvist over maneder. Smerterne lindres ved
bevaegelse, men ikke i hvile.

* Nervesmerter, der straler ned i balder og/eller lar.

* Rygsmerter ledsaget af stivhed, samt nedsat bevaegelighed i bade rygssgjle og
brystkasse. Stivheden og smerterne er som regel mest udtalt om morgenen,
og kan medfgre tidlige opvagninger.

* (@mhed og smerter i baekkenleddene, brystkassen, pa ydersiden af l&rbenshalsene,
pa saedeknoglerne eller andre steder, hvor senerne hafter til knoglerne. @mhed i
saedeknoglerne kan ggre det ubehageligt at sidde pa harde stole.

° Indskraenket bevaegelighed som fglge af smerter og stivhed.

° Qget stivhed i lungespidserne. Dette ses iszer efter leengere tids sygdom.

* Let feber, udpraeget treethed, vaegttab, forhgjet blodssenkning og blodmangel.

Mange mennesker med morbus Bechterew er desuden generet af haelsmerter, hvilke
skyldes inflammation omkring akillessenen. Og mange har smerter og haevelse |
skuldre, hofte- og knaeled. Ogsa mindre led kan i sjeeldne tilfeelde vaere angrebet.

Hvis du ikke allerede er diagnosticeret med rygsgjlegigt, og kan genkende et eller
flere af ovennavnte symptomer, bgr du kontakte din laege.

Nogle mennesker oplever kun forholdsvis lette smerter og naesten ingen stivhed. An-
dre oplever meget voldsomme rygsmerter, som til tider er akkompagneret af traethed
og veegttab. Treetheden er naturligt mere intens, hvis man bliver holdt vadgen af sine
smerter om natten.

| begyndelsen vil de fleste opleve, at de har skiftevis gode og darlige perioder. Hos
langt de fleste vil sygdommen over tid ga mere i ro, og smerterne aftage maerkbart.
Behovet for smertestillende medicin kan sdledes reduceres over tid og pé sigt eventu-
elt helt forsvinde. Rygsgjlegigt er en langsomt fremadskridende sygdom, hvorfor det
kan tage adskillige ar, inden smerterne aftager naturligt.
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De fjedrene egenskaber gar tabt

Morbus Bechterew pavirker kropsholdningen, da smerterne og stivheden i
ryggen kan fgre til, at det naturlige laendesvaj bliver mindre, ligesom bryst-
hvirvelsgjlens krumning bliver kraftigere. Det kan medfgre, at hovedet og
skuldrene drages frem samtidig med, at brystkassen synker sammen. Har
du morbus Bechterew kan du derfor komme til at se noget rundrygget og
trangbrystet ud.

Ryggens fjedrene egenskaber fremmes af ryggens normale krumning. Den
normale krumning sikrer desuden, at de belastninger, ryggen udsaettes for,
bliver fordelt lige. Leddene mellem korsben og hofteben er bundet meget
stramt sammen af ledband, hvilket gor, at leddene virker stgddeempende ved
gang og lgb. Ved morbus Bechterew gar disse fjedrende og steddeempende
egenskaber mere eller mindre tabt. | darlige perioder kan en lille overset
niveauforskel udlgse uventede smerter i ryg og baekken.

—> Lees afsnittet om traening pa side 50 for at fa inspiration til gvelser, der kan
modvirke andringer i holdningen.
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et ik forandre syedomme S SAL -

Rygsgjlegigt er ledsaget af gget risiko for andre sygdomme. Det gzelder regnbue- ¢ Hvad er inflammatorisk tarmsygdom
hindebetaendelse, psoriasis, inflammatorisk tarmsygdom (morbus Crohn og colitis ¢ (morbus Crohn og colitis ulcerosa)
ulcerosal. ¢ Inflammatorisk tarmsygdom er en kronisk beteendelsessygdom i tarmen.

: Inflammatorisk tarmsygdom omfatter morbus Crohn og colitis ulcerosa.
Forekomsten af disse sygdomme gger mistanken om rygsgjlegigt og anvendes som : Morbus Crohn er en kronisk betaendelse i mave-tarmkanalen, som oftest er
led i at stille diagnosen. At sygdommene er relaterede, skyldes formentlig, at de har . lokalisereti omradet i overgangen mellem tynd- og tyktarmen. Colitis ulcerosa
noget til feelles pa et meget grundleeggende niveau; at de har genetiske feellestraek. er blgdende tyktarmsbetaendelse. For begge sygdomme gaelder det, at

inflammationstilstanden kan fgre til, at der dannes arvaev, som kan medfgre

forsnaevringer i dele af tarmen. Det betyder, at den beteendte del af tarmen
R G O D) 2 . lkke kan opretholde sine normale funktioner, og mennesker med morbus

Hvad er regnbuehindebetandelse?

Regnbuehindebetaendelse er inflammation i gjets pigmenterede cellelag.
Regnbuehindebetaendelse starter som oftest ret akut pa det ene gje. | sjeeldne
tilfeelde angribes begge gjne pd samme tid. @jet ger ondt, bliver rgdt og synet
slgres. Samtidig bliver gjet overfglsomt over for lys, og lgber i vand. Hvis ikke
betaendelsen behandles bliver pupillen senere i forlgbet ofte uregelmaessig.
Ved symptomer pa regnbuehindebetaendelse bgr du kontakte en gjenleege med
det samme for at f& igangsat en relevant behandling. Beteendelsen behandles
med gjendraber og evt. medicin i tabletform.

Hvad er psoriasis

Psoriasis er en betaendelseslignende reaktion i overhuden, som kan give
udsleet pa store dele af huden. Udsleettet kan fremkomme overalt pa huden,
f.eks. pa bagsiden af albuen, forsiden af knaeet, harbunden og pa ryggen.
Sygdommen varierer med hensyn til, hvor p& kroppen udsleettet er, udsleettets
udseende, samt hvor ofte og hvor leenge udsleettet varer. Udslaettet er typisk
redt med hvide skael. Hos 10-20 pct. af dem, der har psoriasis, klgr udslaettet.
Sygdommen svinger i intensitet, og der kan veere kortere eller l&engerevarende
sygdomsfrie perioder. Psoriasis behandles typisk med salver og cremer. Og i
nogle tilfaelde med biologisk medicin. Mennesker med psoriasis kan selv ggre
en del for at bedre deres tilstand ved at undga stress, alkohol eller andre
belastninger.
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Crohn kan derfor have svaert ved at optage de rette maengder fgde, samt lide
af diarré. Morbus Crohn kan holdes i ro med medicin og ved at spise en
naeringsrig kost. Det er i mange tilfaelde ngdvendigt at operere for at skabe fri
passage i tarmen.

Forstyrrelser af hjerterytmen

Alle mennesker kan opleve forbigdende forstyrrelser i hjerterytmen fra tid til anden.
Det kan fgles som om, at hjertet slar en kolbgtte eller banker langt hurtigere end
saedvanligt. 5 til 10 pct. af de mennesker, der har morbus Bechterew, har imidlertid
mere udtalte hjerterytmeforstyrrelser eller betaendelse i de hjerteklapper, der leder
blodet fra venstre hjertekammer til hovedpulsaren (aortaklapinsufficiens). Aortakla-
pinsufficiens er en sjaelden, men alvorlig fglgesygdom ved morbus Bechterew. Syg-
dommen kan medfgre, at hjerteklappen ikke lukker helt teet. | lang tid vil en person
med aortaklapinsufficiens ikke have gener, men efterhdnden vil personen blive mere
forpustet og treet ved anstrengelse og maske maerke en dunken i arme, ben og hoved.
Hjerterytmeforstyrrelser og aortaklapinsufficiens skal behandles medicinsk.

Det er, som tallene viser, langt fra alle mennesker med morbus Bechterew, der
far hjerteproblemer. At f3 morbus Bechterew er altsa ikke ensbetydende med,
at du 0gsa bliver hjertepatient.

Hvordan stilles diagnosen?

Rigtig mange danskere maerker fra tid til anden smerter i ryggen. Smerterne kan
have mange forskellige &rsager, men for de fleste geaelder det, at smerterne gar over
af sig selv ved, at man skaner ryggen i en periode, tager smertestillende medicin eller
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far behandling hos en fysioterapeut. For de mere end 50.000 danskere, der lider af
rygsejlegigt, er smerterne i ryg, nakke og baekken ikke forbigédende. De er tiltagende,
og kan i ubehandlet form veere meget heemmende for udfoldelsesmulighederne i
hverdagen.

Symptomer pa rygsejlegigt kan veere vanskelige at skelne fra forbigdende rygsmerter,
og derfor gar mange mennesker med rygsgjlegigt rundt med rygsmerter i flere ar,
fgrend de far stillet en diagnose. Symptomerne ved rygsgjlegigt udvikler sig langsomt,
og bliver ofte vurderet at have andre arsager. Tidlig diagnostik og hurtig igangseetning
af korrekt behandling giver de bedste forudszetninger for at holde sygdommen i ave
og opretholde dagligdagsaktiviteter og livskvalitet. 0g omvendt kan fejldiagnosticering
og lange udredningstider have alvorlige fglger, fordi leddene tager varig skade.

Fokus pa tidlig diagnostik

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew arbejder for at f& anerkendt
og udbredt kendskabet til rygsgjlegigt blandt de ramte, behandlere og
praktiserende leeger. Det er afggrende for at sikre mennesker med rygsgjlegigt
en bedre tilveerelse, samt for at undga, at de bliver opgivet, fordi behandler-
systemet ikke er tilstraekkeligt opmaerksomt pa diagnosen. | dag er det
desveerre ikke sjeeldent, at der gar op til ti ar fgr, at et menneske med rygsgjle-
gigt far den rigtige forklaring pa sine smerter og kommer i behandling.

Mulige grunde til, at det kan tage tid at stille diagnosen:

* Sygdommen udvikler sig som regel gradvist, og er i begyndelsen ofte afbrudt
af gode periode med fa eller ingen smerter. Sdledes er det ikke utaenkeligt, at
smerterne og stivheden i ryggen er fraveerende den dag, du har en laegetid.

* Blandt de mange danskere, der dgjer med rygsmerter, at det kun relativt fa,
der har rygsgjlegigt. Derfor er rygsgjlegigt ikke ngdvendigvis det fgrste,
leegen misteenker.

* Deteretkrayv, at ledforandringerne ved rygsgjlegigt skal kunne dokumenteres
pa et rentgenbillede, farend diagnosen kan stilles. Det besveerligger tidlig
diagnostik, da forandringerne som regel er flere &r om at udvikle sig, sa de
kan ses pa et rgntgenbillede.

* Ved flere kroniske, autoimmune sygdomme, kan en blodprgve - som er let for
leegen at tage - veere behjeelpelig i forhold til at fa stillet en diagnose. Det geelder
ikke ved rygsgjlegigt.
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Laegens tilgang
Nar leegen skal afggre, om der er tale om rygsgjlegigt, stgtter han/hun sig til syge-
historien og til en almindelig helbredsundersggelse.

Ved mistanke om morbus Bechterew laegger laagen vaegt pa falgende:

+ Du skal have haft leendesmerter i mindst tre maneder. Smerterne skal lindres
ved bevaegelse, men ikke i hvile.

* Du oplever nedsat bevaegelighed af laenden i alle retninger.

* Du oplever nedsat bevaegelighed og gmhed i brystkassen sammenlignet med
raske personer.

* Du har gigtforandringer i leddene mellem korsben og hofteben vurderet ud
fra en MR-skanning.

* Du hareller har haft regnbuehindebetaendelse, tarmbetzendelse eller psoriasis.

* Du har haevede og gmme akillessener.

Jo flere ikke-rygrelaterede symptomer, der optreeder, des lettere er det for laegen at
stille diagnosen. Laegen leegger vaegt pd mange af de samme ting, ndr han eller hun
stiller en uspecifik SpA-diagnose. Her vil graden af symptomerne dog oftest veere
mildere, og der vil i mindre grad veere tendens til regnbuehindebetzendelse, tarm-
beteendelse og psoriasis.

MR-skanning - et redskab til tidlig diagnostik

MR er en forkortelse for Magnetisk Resonans. En MR-skanning baserer sig pa
anvendelsen af meget steerke magnetfelter, radiobglger og avanceret computer-
teknik. MR-skanneren bestar af et rgr omgivet af en kraftig magnet. Magnetfeltet
far midlertidigt alle vandmolekyler i kroppen til at vende sig i samme retning, :
hvorefter de udszettes for radiobglger. Balgerne optages med forskellig intensitet
alt efter, hvor de rammer. Signalerne sendes til en computer, og konverteres :
til tredimensionelle billeder, der viser selv sma @ndringer i kroppens strukturer. :
MR-teknikken kan bruges til at vise inflammation i leddene leenge inden, det ville
vaere muligt at identificere forandringerne pa et rentgenbillede. Det skal dog
tilfgjes, at udviklingen af rygsgjlegigt ikke fglger et fast mgnster. Hos nogen
mennesker opstar smerterne leenge fgr, at det er muligt at se forandringerne pa
en MR-skanning. Hos andre forholder det sig omvendt.

De seneste ars intensive forskning pd omradet har endvidere medfert en
erkendelse af, at betaendelse fundet p& baggrund af MR-scanning ogsa kan
skyldes overbelastning. MR-scanningen er altsd et centralt hjeelpemiddel i den
tidlige diagnostik, men den kan aldrig sta alene.
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Vavstypebestemmelse er et vigtigt redskab

Mange mennesker med rygsgjlegigt har vaevstypen HLA-B27. En vaevstype er en sam-
ling proteiner, som sidder p& overfladen af alle kroppens celler, og sikrer, at de har
bestemte genetiske egenskaber. Vaevstyper er en essentiel del af immunforsvaret i og
med, at immunforsvaret bruger vaevstyper til at skelne mellem forskellige celletyper.
Immunsystemet reagerer, hvis der ikke er vaevstypeforligelighed - altsd, hvis det
stader pa celler med en anden vaevstype end dem, kroppens egne celler fremviser.
Veevstypesystemet har sdledes stor betydning for sygdommes opstden og udvikling.

Veevstypen HLA-B27 findes hos 95 pct. af de mennesker, der har morbus Bechterew,
mens den kun findes hos omkring 10 pct. af baggrundsbefolkningen. HLA-B27 er
ligeledes associeret med uspecifik SpA. Hos en person med ryg- eller ledsmerter vil
fund af HLA-B27 stgtte en mistanke om rygsgjlegigt, mens fravaeret af vaevstypen om-
vendt reducerer sandsynligheden for, at der er tale om rygsgjlegigt. Det er dog vigtigt
at pointere, at veevstypebestemmelse ikke er en facitliste til diagnosen, da de fleste
med vaevstypen HLA-B27 er raske. Som antydet ovenfor, forekommer rygsgjlegigt
0gsé hos mennesker uden HLA-B27.

Arvelighed

Arsagen til, at nogle mennesker udvikler rygsgjlegigt, er ukendt, men arvelighed ser
ud til at spille en rolle. Det er dokumenteret, at sgskende til og bgrn af mennesker
med morbus Bechterew har en gget risiko for selv at f& sygdommen. Ligesom det er
tilfeeldet med blodtyper, nedarves veaevstyperne fra generation til generation. Vaevsty-
pebestemmelse er et redskab, der har veeret med til at kaste mere lys over risikoen
for at arve morbus Bechterew.

Eksempel

Den ene foreelder har morbus Bechterew og veevstypen HLA-B27, den anden forzelder
er rask og har ikke HLA-B27. | dette tilfeelde vil foreeldreparrets sandsynlighed for at
f& et barn med morbus Bechterew vaere omkring 7 pct.

Oplever bgrn af foraeldre med morbus Bechterew eller sgskende til et menneske med
morbus Bechterew ryg- eller ledsmerter, er det relevant at vaere opmaerksom pa, at
smerterne kan vaere tegn pd sygdom. Herved kan diagnosen stilles, og behandlingen
indledes hurtigere, end det maske ellers ville veere sket.

Almindeligvis stilles morbus Bechterew-diagnosen i 20-30-arsalderen. | sjeeldne til-
feelde ses sygdommen allerede hos bgrn i 8-12-arsalderen, primeert drengebgrn. Hos
barn begynder sygdommen med heevelse og smerter i led pd arme eller ben. Senere
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udvikles egentlig morbus Bechterew med stivhed og smerter i ryggen. Da det ikke
er muligt at forebygge morbus Bechterew, tjener det ikke noget formal at bestemme
vaevstypen pa bgrn uden ryg- eller ledgener.

Familieplanlaegning

At have rygsgjlegigt star ikke i vejen for at blive gravid. Til trods for en arvelig kompo-
nent i rygsgjlegigt, giver dette sjeeldent grund til at frardde graviditet. Men det kraever
radgivning, justering af behandlingen, samt en konkret handleplan, hvis sygdommen

skulle blive forvaerret under og efter graviditeten. Planlaegning i samarbejde med din

partner og din leege er i det hele taget et nggleord, nér du planleegger familie.

For en kvinde med rygsgjlegigt er det mest optimalt at blive gravid, nar sygdommen
er i en stabil fase. Kvinder med rygsgjlegigt har i udgangspunktet samme biologiske
mulighed for at blive gravide som raske kvinder, men fertiliteten kan i nogle tilfeelde
pavirkes af aktiv sygdom eller medicinsk behandling. For visse leegemidler gaelder
det, at de skal saettes p& hold i god tid forud for graviditet, mens andre former for
medicin kan vaere nyttige gennem hele graviditetsperioden. Maend med rygsgjlegigt
ber ogsa kontakte en laege vedrgrende medicinbrug, nar de sammen med deres
partner planlaegger graviditet.

—> Laes mere om medicinsk behandling i forbindelse med graviditet i afsnittet
om behandling pa side 41.

Forandringer i sygdomsaktiviteten

Hos mange kvinder med rygsgjlegigt pavirkes sygdomsaktiviteten ikke under
graviditeten, mens omkring hver femte kvinde oplever bedring. Det gaelder iszer
dem, der har gigt i haender, fingre, fadder og skuldre i tillaeg til gigten i ryg og nakke.
Omvendt f&r omkring en tredjedel flere smerter og mere stivhed i ryg og led under en
graviditet. Forveerringerne opstar typisk midtvejs i graviditeten, og kan opleves meget
belastende, hvis de indtraeffer samtidig med kvalme, opkast og baekkenlgsning.

De hormonelle forandringer, der sker i forbindelse med en graviditet, @ger bevaegelig-
heden i leddene, mens vaegtggningen fgrer til stgrre belastning af kroppens led. Krop-
pens tyngdepunkt forskydes, og svajet i ryggen har en tendens til at gges. Tilsammen
kan disse forandringer bidrage med ubehag og smerter i ryg og baekken.

Efter fgdslen oplever omkring hver anden, at gigtsymptomerne forvaerres. Det sker
typisk to til seks maneder efter fadslen. For de fleste er sygdomsforveerringerne forbi-
gaende, og i lgbet af det forste ar efter fodslen falder sygdommen som regel til ro igen.
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Nar du har rygsgjlegigt, kan det vaere udfordrende at blive forseldre. Mind dig selv
om at fokusere pa det, du kan, og de muligheder du har, i stedet for at bruge al din
mentale energi pa det, der er svart.

Gode rad, nar du...

@nsker at blive gravid:

* Tal med din gigtleege, s& | sammen kan planlaegge dit forlgb. Der findes ikke én
fast kegreplan. Alle forlgb er forskellige, og det er ngdvendigt at foretage et indivi-
duelt skgn ud fra viden om sygdomsaktivitet og symptomer i hvert eneste tilfaelde.

* Tal med din gigtleege om mulig medicinsk behandling under graviditet. Jo fgr |
tager snakken des bedre.

* Forsgg at planleegge graviditeten, sa den finder sted, nar sygdommen er i en
rolig fase.

Er gravid:
* Folg de generelle danske anbefalinger vedrerende praktiserende laege-
og jordemoderkontroller.
* Fplg de rad, der geelder for alle gravide (f.eks. rad vedrgrende kost).
e Sgrg for at vaere fysisk aktiv i det omfang det er muligt. Mange har gavn
af regelmaessig fysioterapi og af at fglge et treeningsprogram.
* Sgrg for at blive fulgt at en fgdselslaege, der holder gje med fosterets vaekst.

Har fadt:

e Tag kontakt til din gigtlaeege med det samme, hvis du oplever, at din
sygdom blusser op.

* Tag en grundig dialog med din gigtleege vedrgrende genoptag af eller
fortsat medicinsk behandling.

* Spis sundt og f& sd meget sgvn som muligt.

e Veer ikke bange for at bede om aflastning fra dine naermeste.

Fysisk traening under og efter graviditet

Regelmaessig fysisk treening ger det lettere at overkomme den fysiske belastning
ved graviditet og fgdsel. Traeningen skal tilpasses den enkelte fase af graviditeten
og den generelle fysisk form. Mod slutningen af graviditeten vil traeeningsmaengden
naturligt aftage. Moderat traening skader ikke fosteret, og treeningen gger heller
ikke risikoen for komplikationer ved fadslen. Det er vigtigt at veelge en traeningsform,
der tager hensyn til ryggen og mindsker belastning af ryg og baekken ved smerter.
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Stephanie Hansen pa 32 ar har for nylig faet konstateret rygsgjlegigt.
Lzes hendes historie pa de fglgende sider ...




STEPHANIE HANSEN

Fritaget fra at veere sker

Ud over at blive veeltet omkuld af frustrationer blev Stephanie ramt af en anden fglelse:
Lettelse. Fgr havde hun fglt sig som en belastning, og frygtet, at folk ikke troede
hende, nar hun fortalte dem om smerterne.

Det var en lettelse
at fa at vide, at det

P P | perioder tvivlede jeg selv p&, om smerterne kun eksisterede i mit eget hoved.
Jeg lider af sygdomsangst, s& de smerter, jeg havde, blev ofte bortforklaret
med, at det var min angst, der spillede mig et pus. Diagnosen bekraeftede mig i,
at jeg ikke er skgr. Det var en lettelse, siger Stephanie.

hele ikke foregik |
mit hoved

At smerterne har faet et navn, har gjort det lettere for Stephanie at passe pa sig selv,
og sige til, ndr hun har brug for en pause. Tidligere ville hun bevidst have overhgrt de
signaler, hendes krop sendte. Hun oplever dog fortsat, at det kan veere sveert for folk
at forstd, hvordan hun har det.

P P Jeghar meldt mig ind i en patientforening. For mig har det veeret en hjeelp at
leese om og mede andre unge, der kan genkende de tanker, jeg selv gar rundt
med. Det stgtter mig at vide, at jeg ikke er den eneste i verden, der har det, som
jeg har det, siger Stephanie.

Nyt syn pa sygdommen

P3 den ene side folte 32-arige Stephanie Hansen, at hendes liv var slut, da hun t Stephanie er for nylig startet i behandling med biologisk medicin, da NSAID ikke havde

idligere pa aret fik konstateret rygsgjlegigt. P& den anden vakte det lettelse at fa at effekt. Hun fornemmer en lille bedring - selvom traetheden stadig plager hende, og

vide, at de mange smerter, hun var sa plaget af, havde en arsag. | dag lever hun stadig tvinger hende til at prioritere dagens geremal. At ville alting pa én gang - som hun

med smerter, men begynder lige sa stille at indse, at livet slet ikke er ovre. tidligere har kunnet - kan ikke laengere lade sig ggre. Men Stephanie lader sig ikke
sl ud.

Stephanie Hansen fglte, at hun var tradt ind pa fremmed territorium, da hun en efter-

middag i marts tradte ind pa gigtafdelingen pa Gentofte Hospital. Hgrte hun virkelig til P P Jegseranderledes pd min sygdom i dag, end jeg gjorde, da jeg fik diagnosen.

her blandt Falck-transporter og kgrestole, husker hun, at hun taenkte. Men Stephanie Mit liv er ikke forbi, og jeg ligger ikke p& sofaen hele tiden. Jeg vil gerne vise

var ikke gaet forkert. To ar tidligere havde hun faet hold i ryggen, og smerterne var mine bgrn, at jeg ikke bare lsegger mig fladt ned og giver op. Jeg skal nok

ikke gaet veek. | manederne, der fulgte, besggte hun flere fysioterapeuter, men ingen overkomme denne her forhindring,” siger Stephanie.

formé&ede at ggre noget ved smerterne. Fgrst da hun blev sendt til en gigtleege, som
rgntgenfotograferede hendes ryg og veevstype-testede hende, begyndte brikkerne at

falde pa plads. . Stephanies rad til andre, der for nylig har fiet konstateret rygsgijlegigt
Alligevel fglte hun, at stikket til det liv, hun kendte, blev trukket, da hun fik at vide, at * Traek vejret og giv dig selv lov til at bearbejde de informationer, du far
hun havde rygsgjlegigt. fra laegen. For megen information ad gangen forvirrer og frustrerer

mere end ngdvendigt.
P P Det fgrste jeg teenkte var, at mit liv var slut. Jeg sa for mig, at jeg skulle sidde :
pa en sofa resten af livet uden at kunne bevaege mig. Jeg har tre sma drenge, . * Melddig ind i en patientforening. Her mgder du andre i samme situation,
som jeg var vant til at veere meget fysisk aktiv sammen med - hvad skulle : som dig selv - nogen du kan spejle dig i, og som kan bekrzefte dig i, at
der blive af det samvaer? Paniktankerne stod i kg, forteeller Stephanie. dine tanker ikke er skgre eller forkerte.






Behandling af rygsgjlegigt

Rygsgjlegigt er en kronisk sygdom, hvilket betyder, at sygdommen ikke kan
helbredes. Det er imidlertid ikke ensbetydende med, at du som gigtramt ikke har
gode muligheder for at f& mindsket dine gener, vaere en del af arbejdsmarkedet og
leve et godt liv med sygdommen. Hos langt de fleste mennesker kan sygdommen
bringes under kontrol med sygdomsoplysning, fysisk aktivitet og medicin.

Fysisk aktivitet i form af gymnastik, fysioterapi, svemning (evt. i varmtvandsbassin] er
vigtig i forhold til at f& en normal hverdag med rygsgjlegigt. Fysisk aktivitet forebygger
stivhed i leddene og lindrer smerter. Og med bestemte fysioterapeutiske gvelser er
det muligt at bevare meget bevaegelighed i rygsgjlen og brystkassen.

—> Leaes mere om fysisk traening og fa inspiration til traeeningsevelser i kapitlet om
treening pa side 50.

Som oftest er det ngdvendigt at supplere den fysiske aktivitet med medicinsk behand-
ling. Behandling med s&kaldt NSAID-medicin, som er lettere smertestillende midler,
kan lindre smerter og stivhed, ligesom mange mennesker med rygsgjlegigt har gavn
af almindelige smertestillende midler.

Omkring 60 pct. af de mennesker, der har rygsgjlegigt, kommer i en god behandlings-
situation pa NSAID, fysioterapi og sygdomsforstéelse. For dem, hvor det ikke for-
holder sig sadan, er en behandling med biologiske laegemidler en mulighed. Biologiske
leegemidler er meget potente midler, som deemper den immunologiske reaktion,

som er den, der ggr skade pd led og senetilhaeftninger. De biologiske leegemidler
reducerer desuden forandringer i ryggens og baekkenets led. Det bidrager til at
reducere sygdomsaktiviteten, smerterne og traetheden, samt forbedre funktionen i
leddene.

Behandling af rygsgjlegigt bestar overordnet af:
* Treening/fysioterapi
* Medicin (i perioder)
* Sygdomsforstéelse

Medicinsk behandling af rygsgjlegigt

Formalet med den medicinske behandling er at mindske smerterne og stivheden i
leddene sdledes, at det er muligt at leve et aktivt liv uden for mange begraensninger.
Medicinen medvirker ligeledes til, at det er muligt at vaere fysisk aktiv og gennemfgre
de forskellige traeningsegvelser, som styrker leddene og sikrer rygsgjlens og bryst-
kassens bevaegelighed.
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Den medicinske behandling af rygsgjlegigt omfatter:
* Almindelige gigtmidler (NSAID-midler)

* Smertestillende medicin

* Binyrebarkhormon

* Langsomt virkende gigtmedicin

* Biologiske leegemidler

De fleste mennesker med rygsgjlegigt kan klare sig med almindelig gigtmedicin og
smertestillende medicin, mens dem, der er hdrdest ramt, far binyrebarkhormon,
langsomt virkende gigtmedicin og biologiske midler. Stadig flere mennesker med gigt
saettes i behandling med biologiske laegemidler.

Almindelige gigtmidler (NSAID-midler)

Forkortelsen NSAID er engelsk, og star for Non-Steroidal Anti-Inflammatory Drugs.
NSAID-midler modvirker haevelse, smerte og gmhed. De heemmer samtidig inflam-
mation i leddene. NSAID er fgrstevalgsbehandling til mennesker med rygsgjlegigt, da
disse midler hurtigt deemper smerter, stivhed og inflammation.

Der findes en raekke leegemidler, der hgrer ind under gruppen af NSAID-midler.
Sundhedsstyrelsen anbefaler NSAID-midler, der indeholder det aktive stof ibuprofen
eller naproxen. Sygesikringen yder generelt tilskud til ibuprofen, naproxen og
dexibuprofen.

Virkningsmekanismen ved de forskellige NSAID er stort set identisk. En sammen-
lignende analyse har vist, at der ingen forskel er i effekt mellem de forskellige NSAID.
Det betyder imidlertid ikke, at der ikke kan vaere forskel pd, hvor godt den enkelte
oplever, at det enkelte NSAID virker. Ligesom der ogsé kan veere forskel pa, hvilke
eventuelle bivirkninger de forskellige lzegemidler giver. Oplever du ikke tilstraekkelig
effekt ved et NSAID-middel, eller er bivirkningerne for generende, kan du med fordel
ofte skifte til et andet NSAID. Effekten vurderes efter minimum to ugers behandling.

!

Tag altid kun ét NSAID ad gangen! Tal altid med din laege, inden du igangsaetter

medicinsk behandling eller justerer din nuvaerende behandling.

| perioder vil det vaere en fordel at tage NSAID-midler dagligt, mens der i andre
perioder kan skrues ned for medicinen. Det afhaenger af, om sygdommen er i en rolig
fase eller i en mere aggressiv fase. | rolige perioder kan du - efter aftale med laegen
- skeere ned pa dosis og eventuelt ngjes med at tage medicinen pa dage med smerter
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og @get stivhed. Virkningen af NSAID indtreeffer hurtigt i lgbet af 1-2 timer, men den
maksimale effekt kan i nogle tilfeelde fgrst vurderes efter ca. en uges behandling.
Medicin tages bedst ved méltiderne sammen med et glas vand.

Bivirkninger ved NSAID
Listen over mulige bivirkninger ved NSAID er lang, men alvorlige bivirkninger
forekommer heldigvis sjeeldent. De mest almindelige bivirkninger er mavesmerter,
kvalme, opkast, diarré, hovedpine, svimmelhed, treethed og synsforstyrrelser. NSAID
kan have en ugnsket effekt pa lever og nyrer, og nogle far lav blodprocent.

!

Bivirkninger ses kun hos ganske fa. Som med al behandling gaelder det om at

afveje fordele versus eventuelle bivirkninger ved behandlingen. Find balancen i

samtale med en laege.

Maveproblemer

Brug af NSAID fgrer til gget syreproduktion og reduceret slimproduktion i mave-
saekken. Det kan give mavesmerter, og nogen udvikler mavesar. | veerste fald kan
midlerne give maveblgdninger, som kan vise sig ved kulsort affgring eller kaffegrums-
lignende opkast. Kontakt laegen med det samme, hvis du oplever disse tegn. | de
tilfeelde, hvor behandlingen med NSAID star pa i leengere tid, kan denne risiko
impdekommes ved at tage mavesarsmedicin, der reducerer dannelse af mavesyre
[syrepumpehammere] eller beskytter mavesakkens slimhinde.

Andre bivirkninger

NSAID kan i sjeeldne tilfeelde give naeldefeber og forbigdende astma. Har du nyre-
sygdom, problemer med hjertet, astma eller forhgjet blodtryk, skal NSAID anvendes
med forsigtighed, da behandlingen i disse tilfeelde kan fgre til vaeskeophobning i
kroppen, blodprop eller nedsaettelse af nyrefunktionen.

Blodfortyndende medicin og NSAID ma kun bruges samtidig efter aftale med leegen.
En del eeldre mennesker er i behandling med hjertemagnyl (acetylsalicylsyre) pa
grund af areforkalkning. Her vil det veere ngdvendigt at give NSAID sammen med en
syrepumpehammer.

!

Indlaegssedlen i medicinpakningen giver ogsa svar pd mange spgrgsmal om

medicinen, men tal altid med laegen, hvis der er noget, du er i tvivl om.
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Har du et gnske om at blive gravid, er du gravid eller ammer du, er der en raekke
forholdsregler, du skal veere opmaerksom pa, hvad angar behandling med NSAID.

—> Laes om medicinsk behandling under graviditet og amning i afsnittet af
samme navn (s. 41).

Smertestillende medicin

Det kan vaere ngdvendigt at supplere behandlingen med NSAID med medicin, der kun
virker smertestillende, og ikke indvirker pa inflammationen. Smertestillende medicin
kan tages alene eller sammen med NSAID.

Smertestillende leegemidler findes bade i handkeb og som receptpligtig medicin.

Handkgbsmidlerne er hurtigt virkende og irriterer ikke maveseaekken, mens de recept-
pligtige, midler er associeret med en raekke bivirkninger.

Oversigt over smertestillende laegemidler

Praeparat Eksempler pa handelsnavne Ordination Effekt

Paracetamol Panodil og Pinex Handkgb Ikke-kraftigt virkende
Tramadol Dolol, Tradolan og Nobligan Receptpligtigt  Kraftigt virkende
Kodein Kodein Receptpligtigt  Kraftigt virkende

Bivirkninger

De kraftigt virkende, receptpligtige smertestillende laegemidler kan virke slgvende og
medfgre svimmelhed. Samtidig brug af sove- eller nervemedicin eller indtag af alko-
hol kan forvaerre dgsigheden og svimmelheden. Ved behandling med kraftig smerte-
stillende medicin er det derfor vigtigt at veere agtpagivende ved bilkgrsel.

Radfgr dig med din laege om de restriktioner, der er forbundet med
smertestillende medicin.

Behandling med smertestillende laegemidler, der indeholder det aktive stof tramadol,
kan give kvalme, mens Kodein-midler kan give forstoppelse.
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Binyrebarkhormon

Binyrebarkhormon findes naturligt i kroppen, idet det produceres i en lille kirtel,

der sidder ovenpd nyrerne. Hormonet er en del af immunforsvaret, og virker kraftigt
deempende pa inflammation. | behandlingsgjemed ordineres binyrebarkhormon som
indsprgjtninger i de haevede led eller som gjensalve eller gjendraber ved regnbue-
hindebetaendelse. | sjaeldne tilfaelde, hvor sygdommen pludselig blusser op, gives
binyrebarkhormon via drop i en kortere periode.

Bivirkninger

Binyrebarkhormon er en effektiv behandlingsmulighed, men behandlingen er forbun-
det med mange sveere bivirkninger, og anvendes derfor kun i kortere perioder. Ved
leengere tids behandling med binyrebarkhormon afkalkes knoglerne, hvilket risikerer
at fgre til knoglebrud og knogleskgrhed. Afkalkningen kan i nogen grad modvirkes,
hvis du samtidig tager kalk, D-vitamin og multivitamintabletter. | nogle tilfaelde kan
der ved langvarig brug af binyrebarkhormon suppleres med bisfosfonat for at mod-
virke afkalkningen.

Behandling med binyrebarkhormon kan desuden andre kroppens fedtfordeling og
stofskifte, samt give forhgjet blodtryk og hgje blodsukkerveaerdier. Desuden forhindrer
binyrebarkhormon, at immunforsvaret reagerer naturligt, nar kroppen inficeres af
bakterier eller virus.

Hormonproduktionen senkes

Nar binyrebarkhormon gives som behandling over laengere tid, haemmes

kroppens naturlige produktion af binyrebarkhormon. Det betyder:

* Binyrekirtlen kan ikke intensivere kroppens egen naturlige produktion af
binyrebarkhormon i tilfaelde af alvorlig sygdom eller i forbindelse med
operation. | sddanne tilfeelde kan det veere ngdvendigt at skrue op for
behandlingen med binyrebarkhormon.

+ Aftrapningen af medicinen skal foregd langsomt og gradvist, da binyrekirtlen
ellers ikke nar at 'vagne ordentligt op” igen.

Langsomt virkende gigtmedicin

Mennesker med rygsgjlegigt, som har inflammation i leddene pa arme og ben (peri-
fere ledmanifestationer) har mulighed for i tilleeg til behandlingen med NSAID at blive
behandlet med langsomt virkende gigtmidler. Disse szelges under navnene
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Salazopyrin Entabs eller enterotabletter Sulfasalazin. Midlerne virker fgrst efter flere
maneders konstant brug. De virker primeert ved at haemme inflammationen i led, men
er ikke direkte smertestillende.

De langsomt virkende leegemidler anvendes hyppigt til behandling af leddegigt, men
erfaringen med dem til behandling af rygsgjlegigt er sparsom. For personer med ten-
dens til hyppige regnbuehindebetzendelser lader midlerne til at have en forebyggende
effekt.

Bivirkninger
De langsomt virkende gigtlaegemidler kan give nedsat appetit og kvalme og hudud-
sleet. | den mere alvorlige ende af skalaen kan midlerne pavirke og skade leveren og
knoglemarven. Derfor er det vigtigt, at mennesker i behandling med Salazopyrin og
Sulfasalazin regelmaessigt far taget blodpraver (hver 4.-6. uge). Langt de fleste taler
behandlingen fint.

!

Langsomt virkende gigtmidler kan farve blgde kontaktlinser gule, ligesom urinen

kan blive staerkt gul. Det er helt uskadeligt, men tal med din laege, hvis du oplever

disse bivirkninger.

Biologiske laagemidler

Omkring 6 ud af 10 mennesker med rygsgjlegigt opnar en tilfredsstillende behand-
lingssituation pa NSAID og fysioterapi alene. For de sidste 40 pct. kan det neeste
skridt vaere behandling med biologiske leegemidler.

Det fgrste biologiske leegemiddel blevet taget i brug for omkring &rtusindeskiftet,
og markerede et afggrende fremskridt i behandlingen af rygsgjlegigt. Siden er der
kommet flere biologiske leegemidler til, og nye er under udvikling. Laegemidlerne
kaldes biologiske, fordi de bestar af levende biologisk materiale i modsaetningen til
de aeldre gigtmidler, der er lavet af uorganiske kemiske stoffer.

Biologiske laegemidler er potente. De virker ved malrettet at heemme forskellige
processer i immunsystemet. Immunsystemets celler kommunikerer med hinanden
ved hjeelp af signalstoffer. Mennesker med rygsgjlegigt har en overvaegt af signal-
stoffer med en sygdomsstimulerende effekt. De biologiske laegemidler binder sig til
og inaktiverer de sygdomsstimulerende signalstoffer. Herved mindskes sygdoms-
aktiviteten. Det betyder, at smerterne bliver faerre, funktionen i leddene bliver bedre
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og treetheden mindskes. Sagt pa en anden méade oplever mange et bedre sygdoms-
forlgb med mindre treethed og hgjere livskvalitet, nar de bliver behandlet med biolo-
gisk medicin. Samtidig er det dokumenteret, at biologisk medicin reducerer de for-

andringer, som det overaktive immunsystem pafgrer leddene i ryggen og beekkenet.

Hvem skal have biologisk medicin?

Biologisk medicin tilbydes til mennesker med rygsgjlegigt, der har betydelige gener af
deres sygdom, selvom de er i behandling med traditionel medicin. Nyere undersggelser
taler imidlertid for, at 0gsd personer med meget sveer sygdomsaktivitet i den tidlige
sygdomsfase bgr tilbydes biologiske leegemidler for s& vidt muligt at forebygge
funktionstab og gdelaeggelse af leddene. Behovet for biologiske laegemidler, vil derfor
ofte blive vurderet inden for det fgrste ar efter diagnosetidspunktet. Det er gigtleeger,
der treeffer beslutningen.

Dét taler for, at du har gavn af biologisk medicin:

* Dindiagnose er sikker vurderet ud fra MR-skanninger

* Du har ikke haft tilstreekkelig effekt af to forskellige NSAID over tre maneder
* Du har haft aktiv sygdom i minimum fire uger

* Du har en let forhgjet koncentration af C-reaktivt protein i blodet

* Du har haft din sygdom i kort tid

* Du har vaevstypen HLA-B27

* Du har ikke tuberkulose eller andre beteendelsessygdomme

Effekten af biologisk medicin

I de tilfelde, hvor den inflammationsdeempende effekt ved biologisk

medicin er god, vil du opleve at:

* Din smertebyrde bliver markant mindre

* Bevaegeligheden i dine led vender tilbage, s& du bedre kan g3,
cykle og klare forskellige arbejdsopgaver

Ved optimal behandling kan smerterne helt forsvinde, og de tabte bevaegelses-
funktioner kan i et vist omfang - eller endda helt - vende tilbage.

Behandlingsprincippet ved biologisk medicin

Immunsystemet er reguleret af en raekke forskellige celler og faktorer. De sgrger for
at igangsaette processer, som beskytter kroppen imod fremmede trusler eller syge
celler. To helt centrale molekyler i disse processer kaldes for tumor nekrose faktor
alfa [TNF-alfa) og interleukin 17A (IL-17A]. Hos mennesker med rygsgjlegigt findes
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TNF-alfa og IL-17A i for store mangder. Det skaber ubalance i immunsystemet,
hvilket viser sig som inflammation i leddene. Biologiske laegemidler er antistoffer,
som virker ved at heemme TNF-alfa eller IL-17A. Hermed genskabes balancen i
immunsystemets reaktion, og gigtsymptomerne bliver bedre. Biologiske laegemidler
malrettet TNF-alfa var de fgrste, der blev udviklet. Og nogle ar efter fulgte biologiske
leegemidler malrettet IL-17A.

Janus kinase inhibitorer (JAK-inhibitorer) er en yderligere komponent i immun-
systemet. JAK-inhibitorer haemmer “samtalen” mellem proteiner, som er
inflamma-ionsfremkaldende og har allerede vist at have terapeutisk effekt ved
leddegigt og psoriasisartritis. JAK-inhibitorer bruges pa linje med biologiske
behandlinger, og effekten ved behandling af reumatoid artritis og psoriasisartritis
synes at vaere pd niveau med de biologiske praeparater. De europaeiske leegemiddel-
myndigheder (EMA] udtalte i oktober 2021, at JAK-inhibitoren tofacitinib kan anvendes
ved rygsgjlegigt. Patienter, der oplever behandlingssvigt pa biologisk behandling, kan
have effekt af denne nye type preeparater, som ogsd kaldes for targeted synthetic (ts)
DMARDS.

Det er meget teknisk, men ivirkeligheden er det vigtigste budskab, at der nu er en
tredje form for avanceret behandling, som i modsaetning til de kendte biologiske
preeparater er kemisk meget lettere at fremstille. En yderligere god nyhed er, at der
her er tale om praeparater, som gives i tabletform.
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Gentagne behandlinger

Biologiske laegemidler gives enten som en indsprgjtning under huden eller ind i en
blodare i armen alt efter, hvilket laegemiddel det drejer sig om. | takt med, at de
biologiske laegemidler bliver nedbrudt i kroppen, bliver overskuddet af TNF-alfa eller
IL-17A genskabt. Det er derfor ngdvendigt at give biologisk medicin med jeevne mel-
lemrum, for at sygdommen ikke skal blusse op igen.
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De fgrste gange bliver behandlingen givet pa hospitalet. Herefter kan den i nogen
tilfelde varetages hjemme.

Biologiske medicin er kompleks

Biologiske laegemidler er uhyre komplekse, og det er en meget vanskelig
proces at udvikle og producere dem. | fremstillingen benyttes levende biologisk
materiale. Der skal flere tusinde processer til for at feerdigudvikle et biologisk
leegemiddel. Det er en af grundene til, at biologisk medicin er dyr sammen-
lignet med anden gigtmedicin.

70 pct. har god effekt af biologisk medicin

Ud af en gruppe pd 100 mennesker med rygsgjlegigt vil 70 opleve, at medicinen har
god effekt, hvad angar smerter, stivhed og treethed. Mange forteeller, at de har faet et
helt nyt liv, efter de er begyndt pa biologisk medicin. Men der er jo desvaerre 30 pct.,
som ikke oplever en maerkbar bedring ved behandlingen. For denne gruppe er opga-
ven at fa tilpasset hverdagen efter deres smertesituation.

Det er ikke muligt at forudsige, hvem der har gavn af biologisk behandling, og hvem
der ikke oplever bedring af deres symptomer.

Biosimileaere laegemidler

Patentbeskyttelsen er for flere biologiske laeegemidler udlgbet over de senere ar.

| forbindelse hermed er der blevet introduceret nyere versioner af leegemidlerne
kaldet biosimilzere laegemidler. Biosimilaere laegemidler er sammenlignelige med
originalpreeparaterne, men de er ikke 100 pct. identiske. Det er nemlig ikke muligt at
producere leegemidler med den kompleksitet, som er fuldsteendig identiske. Der vil
altid veere en raekke sma forskelle i molekylestrukturen, som kan spille en rolle.

| praksis har de biosimilaere midler dog overordnet samme virkning og bivirknings-
profil som de oprindelige biologiske leegemidler. | dag findes der biosimilaere laege-
midler mod TNF-alfa - men endnu ikke mod IL-17A.

Valg af biologisk behandling
Da de biosimilaere laegemidler er billigere end originalpraeparaterne, vil langt de
fleste, der starter i biologisk behandling, fgrst fa ordineret et biosimileert leegemiddel.

Der kan vere individuelle hensyn, som pavirker valget af behandling.
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Fire maneder efter behandlingsstart ligger det fgrste kontrolbesgg, hvor effekten af
den biologiske medicin og graden af eventuelle bivirkninger bliver vurderet.

Sadan foregar et kontrolbesgg

Forud for kontrolbesgget bliver du bedt om at svare pa en reekke spgrgsmal.
De spgrgsmal, du skal svare pd, er videnskabelige standardspgrgsmal, der
handler om bl.a. smerter, funktionsniveau og bevaegelse. Dine svar giver et
retvisende billede af, om og hvordan behandlingen har hjulpet. Svarene bliver
omregnet til en veerdi, der betegnes ASDAS- og BASDAI-score.

Til kontrolbesgget taler | om svarene, og din leege maler din bevaegelighed i
nakke, ryg og hofte og supplerer med relevante blodprgver. Tilsammen giver
det et billede af, om effekten af behandlingen er tilfredsstillende.

Behandlingseffekten bliver vurderet ved hvert kontrolbesgg, idet effekten kan aftage
over tid. Det sker, hvis kroppen begynder at danne antistoffer imod det biologiske
leegemiddel.

Er effekten ikke tilfredsstillende, er det muligt at justere behandlingen ved f.eks. at
veelge et andet biologisk leegemiddel. Det kan veere et legemiddel med den samme
virkningsmekanisme, som det fgrste, eller et med en anden virkningsmekanisme.
Valget beror p& en vurdering af symptomer, sygdomsgrad og bivirkninger.

Hvis sygdommen har veeret velbehandlet med biologisk medicin gennem en leengere
periode, kan det i nogle tilfzelde veere relevant at nedjustere dosis eller indfgre laengere
intervaller mellem selve medicineringen.

1

Nar du er til kontrol, er det vigtigt, at du ger din leege opmaerksom pa, om du har

andre symptomer end fra ryg og led. Symptomer fra hud, gjne eller tarm kan

indvirke pa valget af behandling.
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DANBIO

Alle gigtambulatorier indberetter data til en feelles database, DANBIO. | DANBIO
bliver alle behandlingsforlgb ved gigtsygdomme med biologisk behandling
registreret. Det giver gigtleegerne et meget vigtigt grundlag for at fglge de
enkelte behandlingsforlgb og treeffe beslutninger om den fremtidige behandling.

I Danmark forhandles der lgbende nye priser pa leegemidler. Det betyder, at du fra
tid til anden kan opleve at blive skiftet fra et biologisk/biosimilaert legemiddel til et
andet, uden anden begrundelse end prisen pa de forskellige laegemidler.

Hvis du er i tvivl om, hvorvidt det at skifte fra et biologisk/biosimileert leegemiddel til et
andet kan pdvirke dig negativt, ber du tale med din gigtleege. Det er muligt at beholde
den oprindelige medicin, hvis laegen mener, at der er saerlige forhold, som taler for
dette. Det er dog snarere undtagelsen end reglen.

Bivirkninger

Den stgrste risiko i forhold til biologisk medicin er udvikling af infektioner. Det
skyldes, at medicinen daemper immunsystemet, som jo ellers beskytter os imod
infektioner. Det er isaer risikoen for luftvejsinfektioner, der gges. Fgr en behandling
med biologisk medicin kan saettes i vaerk, bliver mennesker med rygsgjlegigt derfor
undersggt for kronisk leverbetaendelse og skjult tuberkulose. Og alle, der er i biolo-
gisk behandling, opfordres til at blive vaccineret mod lungebeteendelse og influenza.
Infektioner kan betyde, at den biologiske medicin skal justeres, indtil infektionen er
sldet ned.

Vacciner

Influenzavaccination er gratis for udvalgte grupper af mennesker med kroniske
sygdomme. Vaccination mod lungebetzendelse giver Sygesikringen tilskud til,
hvis du skal begynde eller allerede er i biologisk behandling.

Biologisk medicin er ikke naturmedicin

Et studie fra Dansk Gigthospital fra 2017 viser, at betegnelsen biologisk medicin
fejlagtigt leder den almene danskers tanker hen pé noget, der er sundt og gkologisk.
| studiet blev 77 personer bedt om spontant og med f& ord at beskrive forskellige
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sundhedsfaglige begreber. Det viste sig, at 44 pct. af deltagerne forbandt biologisk
behandling med urtemedicin, og 36 pct. forbandt ligefrem biologisk behandling med
noget, der var sundt for kroppen. Det er vigtigt at understrege, at biologisk medicin
ikke er urteafkog. Faktum er, at biologisk medicin svaekker immunforsvaret og hos
nogen vil medicinen veere associeret med bivirkninger.

Omverdenens opfattelse af biologisk medicin som ufarlig kan veere med til at forklejne
den sygdomsbyrde, som mennesker med rygsgjlegigt oplever. Det er ikke hensigts-
maessigt.

Usynlige smerter

Mennesker med rygsgjlegigt oplever ofte, at mennesker omkring dem har
sveert ved at forstd deres sygdom og de udfordringer, de keemper med til daglig.
Treethed og kroniske smerter er usynlige symptomer, hvilket betyder, at dine
familiemedlemmer, dine venner og dine kollegaer fejlagtigt kan f& en opfattelse
af, at du er rask og ikke keemper med din sygdom og eventuelle bivirkninger til
den behandling, du far. Denne opfattelse risikerer at blive bestyrket af, at
mange anser biologisk medicin for at vaere urteafkog og sundt for kroppen.

Det ervigtigt, at du lytter til dig selv og din egen oplevelse af at have rygsgjlegigt.
Andres undervurdering af din sygdom ma ikke fgre til, at du kommer til at tvivle
pa din egen selvopfattelse, og ikke far bedt om den hjeelp, du har brug for.

Medicinsk behandling i forbindelse med graviditet og amning

Rygsejlegigt rammer tit kvinder og maend i den fertile alder. Spgrgsmal om medicinsk
behandling i forbindelse med graviditet og amning vil derfor for mange mennesker
med rygsgjlegigt i perioder fylde meget.

Fertiliteten kan i nogle tilfaelde blive pdvirket af aktiv sygdom eller som fglge af medi-
cinsk behandling. Visse laeegemidler bgr derfor ikke anvendes, hvis | forsgger at blive
gravide. Det geelder bade for maend og kvinder. P& samme made er der 0gsa leege-
midler, som ikke bgr anvendes under graviditet, samt nar du ammer. Det vil ofte vaere
en god lgsning at nedjustere eller eendre den medicinske behandling - isaer, hvis du
er i biologisk behandling - i forbindelse med graviditeten.

!

Alle beslutninger om at a&ndre en medicinsk behandling, skal traeffes i samarbejde

med en gigtlaege.
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Dansk Reumatologisk Selskab reviderede i begyndelsen af 2019 sin guideline 'Gravi-
ditet, amning og mandlig reproduktion ved autoimmune, reumatologiske sygdomme".
Heri finder du en oversigt over anbefalinger om behandling med immunmodulerende
leegemidler i forbindelse med graviditet og amning.

Det er vigtigt at inddrage gigtleegen, hvis du g&r med planer om bgrn, sa | sammen
kan finde frem til den bedste balance mellem hensynet til gigtbehandlingen og hen-
synet til graviditeten. Gigtleegen har fokus pa din sygdom under og efter graviditeten,
samt pa eventuelle medicinske komplikationer.

Biologisk medicin og graviditet

Dansk Reumatologisk Selskabs anbefalinger om graviditet og biologisk behandling

lyder:

* Engraviditet bgr planlaegges. Det anbefales, at sygdomsaktiviteten har veeret
lav og symptomerne har vaeret aftagende gennem mindst et halvt ar forud for
gnsket om graviditet.

* Gravide kvinder i biologisk behandling bgr fglges ved hospitalsafdelinger med
specialfunktion inden for gigtomradet, samt af en graviditets- og fadselsleege.

* En maned efter fgdslen bliver kvindens tilstand undersggt med henblik pa
genoptagelse eller justering af behandlingen.

Kirurgiske indgreb

Det hgrer til sjeeldenhederne, at mennesker med rygsgjlegigt har behov for operation
grundet deres sygdom. Sker det, vil det typisk dreje sig om at udskifte et hofteled.
Nogle ganske f&, som gennem mange &r har dgjet med alvorlig morbus Bechterew,
kan blive s& stive og krumme i ryggen, at de har besveer med at se lige frem, nar

de gar, eller oplever problemer med at sidde og ligge. Her kan en rygoprettende
operation i leenden veere en lgsning. Det kan til tider ogsa veere ngdvendigt kirurgisk
at stabilisere afgraensede, smertefulde omréder med en rest af bevaegelighed i en
ellers stiv rygsgjle eller operere deciderede brud pd rygsejlen. Der foretages ganske
fa rygoprettende operationer hvert ar.

Alternativ behandling

| habet om at f& lindret symptomer som smerter, treethed og nedsat bevaegelighed
tyer mange gigtramte til alternative behandlingsformer sdsom naturleegemidler,
kosttilskud, akupunktur og cannabisolie.
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Alternativ behandling udggr et bredt og komplekst omréade, og undersggelser af al-
ternativ behandling er ofte for fa eller af utilfredsstillende videnskabelig kvalitet. Uden
klar dokumentation er det ikke muligt at drage endelige konklusioner om, hvorvidt en
bestemt alternativ behandlingsform er effektiv og sikker.

Hvis du overvejer at afprgve en alternativ behandlingsform, bgr du altid informerer din
leege herom. Laegen kan forteelle dig, om der er risici ved den alternative behandling.
!
Stil dig altid kritisk over for alternativ behandling. Og husk at andre menneskers
personlige erfaringer med en bestemt behandling ikke kan oversaettes til
videnskabelige evidens.

Et kig i krystalkuglen - fremtidens gigtbehandling

Specialeansvarlig overlaege ved Dansk Gigthospital Oliver Hendricks, har mange ars
erfaring med at behandle og forske i rygsgjlegigt. Her forteeller han om de tendenser,
der kommer til at tegne behandlingen i fremtiden.

Flere biologiske laegemidler

De seneste 20 &r har de biologiske leegemidler gjort deres indtog i gigtbehandlingen.
Aktuelt anvendes 18 forskellige biologiske laegemidler, og mange nye er under ud-
vikling. Den nyeste klasse af biologiske midler, der rammer markedet og forventes

at komme mennesker med rygsgjle til gode, er JAK-haemmerne. JAK-haammere
pavirker andre signalveje i immunsystemet, end de eksisterende biologiske leege-
midler, og repreesenterer sdledes et behandlingsalternativ for de mennesker, der
ikke har haft gavn af anden behandling hidtil.

At vi far en bredere portefglje af biologiske leegemidler, er en stor fordel. Jo flere
leegemidler, vi kan tilbyde, des stgrre er chancen for, at vi kan finde en behandling,
der virker, til langt de fleste med rygsgjlegigt. At de biologiske leegemidler gar af
patent og bliver billigere, betyder samtidig, at vi kan behandle uden, at det koster
en formue, siger Oliver Hendricks.

Han antager, at portefgljen af biologiske laegemidler om fem ar vil vaere mere end
fordoblet.
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Sikker behandling under graviditet

At de biologiske leegemidler har nogle ar pa bagen, betyder, at der efterhdnden er
indhentet megen viden om, hvilken indflydelse midlerne har pa graviditet. Det er

nu muligt at sige sikkert, at kvinder i behandling med nogle af de sldste biologiske
leegemidler, som gnsker at f3 et barn, trygt kan fortseette behandlingen under deres
graviditet.

Det er en lettelse for kvinder med hgj sygdomsaktivitet, der er velbehandlede, og
som gnsker at blive gravide, at vi nu kan sige til dem, at de kan fortszette behand
lingen under graviditeten. Sandsynligvis vil vi kunne give samme besked til kvinder
i behandling med andre biologiske midler. Vi har dog endnu ikke nok data, og der
for er det for tidligt at melde det ud, siger Oliver Hendricks.

Personaliseret medicin

| dag benytter gigtleeger en algoritme, nér de skal administrere gigtmedicin. Algorit-
men er udarbejdet ud fra en omfattende viden om, hvilken behandling flest menne-
sker med rygsgjlegigt har starst effekt af, og far feerrest bivirkninger af. | fremtiden vil
valget af behandling med stor sandsynlighed i langt hgjere grad blive personaliseret.
Det vil sige, at behandlingen er baseret pd specifikke kendetegn hos det enkelte men-
neske med rygsgjlegigt.

Vi har i de seneste ar indsamlet blodprever fra flere tusind gigtramte. Habet er,
atvived at analysere prgverne kan aflaese mgnstre og identificere signalstoffer,
som kan guide os i retning af, hvilken behandling den enkelte, vil have mest gavn
af. Pa den made kan vi sparre fremtidige patienter for at skulle igennem ineffektive
behandlinger og perioder med frustration og et uaendret smertebillede, siger
Oliver Hendricks.

Dataindsamlingen fortseetter 3-4 &r endnu. Tager Oliver Hendricks de optimistiske
briller pa, lyder prognosen, at den personaliserede tilgang til behandlingen er klar til
at blive implementeret om ti ar, mens prognosen siger 25 &r, nar han ikleeder sig de
mere pessimistiske briller.

Rehabilitering

Der forgar aktuelt en meget vaesentlig forandring af, hvad der er relevant for personer
med rygsgjlegigt pa den lange bane, nar det kommer til rehabilitering. Den reuma-
tologiske rehabilitering er en central del af den samlede indsats for patienter med

rygsejlegigt.
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Formalet er at sikre et meningsfuldt liv med bedst mulig mestring og livskvalitet for
den enkelte person.

Rehabiliteringsindsatser er mélrettede, sammenhangende og evidensbaserede

med udgangspunkt i personens diagnose og livssituation. Det er helt afggrende, at
rehabiliteringen inddrager patientens behov, forventninger og preeferencer samt
omstaendigheder og vilkar i det hele taget. Det er helt centralt, at leegen foretager en
grundig diagnostik, og pa basis af den kan tilbyde en effektiv og individuel behandling
og rehabilitering.

| fglge dansk lovgivning har gigtlaegen det overordnede behandlingsansvar. Det
betyder, at leegen har bade den juridiske forpligtelse og legitimation til at udfere
vurderingen af lidelsen, den deraf afledte medicinske behandling - selvfglgelig med
inddragelse af patienten.

Reumatologen er ogsé ansvarlig for den afbalancerede timing mellem behandlings-
tilgangen og den komplekse multidisciplineere tilgang, som er pakreevet, nar en
reumatologisk tilstand kraever rehabiliteringsindsats.

Kort sagt er rehabiliteringen og behandlingen ikke enten/ eller men bade/og.

Bedre samarbejde pa tvaers

Det sker desvaerre, at man som gigtramt oplever at blive kastebold imellem
forskellige hospitalsafdelinger og forskellige leeger, og derfor ikke oplever sit
behandlingsforlgb som logisk og sammenhangende. De senere ar har maden at
teenke behandling aendret sig radikalt samtidig med, at redskaberne til at kommuni-
kere pd tveers afdelinger, specialer og landsdele er blevet optimeret markant, f.eks.
via telekommunikation.

At vi er blevet bedre til at tale sammen pa tvaers af specialer og afdelinger betyder,
at fremtidens patienter i hgjere grad vil opleve, at de bliver taget hand om som hele
mennesker - at vi bestraeber os pa at behandle dem ud fra vurdering af deres
samlede situation, siger Oliver Hendricks.

Tidligere diagnostik

Endelig tyder meget pd, at det fremadrettet vil blive lettere at diagnosticere rygsgjle-
gigt tidligt. | dag oplever mange at ga med rygsmerter i lang tid, inden de far en
diagnose. Der findes ikke én test, som med sikkerhed kan stille diagnosen, hvilket

i praksis betyder, at rygsgjlegigt ofte kamuflerer sig blandt andre forbigédende og
kroniske ryglidelser.
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Vibliver hele tiden klogere pa billeddiagnostik. Nu er vi ved at veere der, hvor vi

pa en MR-skanning kan skelne almindelig slitage fra forandringer i led og knogler
forarsaget af inflammation. Det betyder, at vi har langt bedre forudseetninger for at
af- eller bekreefte, om der er tale om rygsgjlegigt pa et tidligt tidspunkt,” siger
Oliver Hendricks.

Tidlig diagnostik er, ifglge Oliver Hendricks, afggrende. Dels fordi tidlig diagnostik kan
skane mennesker med rygsgjlegigt for at g& rundt i méneder og ar og veere frustrerede
over, at de ikke kan f& en forklaring p& deres smerter. Og dels fordi tidlig diagnostik
skaber de bedste forudsaetninger for at tilrettelaegge et meningsfuldt fysioterapeutisk
- 0og medicinsk forlgb.

Ib Brokner pa 75 ar har levet godt halvdelen af sit liv med rygsgjlegigt.
Lzes hans historie pa de falgende sider ...




IB BROKNER CHRISTIANSEN

Mine smerter fylder
mindre, nar jeg

retter blikket mod
det gode

75-arige |b Brgkner Christiansen har levet godt halvdelen af sit liv med morbus Bech-
terew. Smerter i ryggen har vaeret en ugnsket ledsager gennem livet, men de har ikke
faet lov til at tage gleeden og arbejdslysten fra ham. Det geelder om at fokusere pa alt
det gode i livet, sa fylder sygdommen mindre, mener Ib.

Ib Brekner Christiansen husker de tanker, der flgj gennem hovedet pd ham, da han
som 30-arig fik konstateret morbus Bechterew. Eller rettere, han husker tydeligt den
ene tanke, der bed sig fast: Var sygdommen arvelig?

Ib havde lidt af gigtfeber som barn og ung. Det havde betydet hospitalsindlaeggelser,
smerter, gangbesveer og et ar vaek fra skole. Og fra en tidlig alder havde Ib mattet
indse, at planen om at fglge i faderens fodspor og blive hadndveerker, ikke blev hans
lod. Sa det var ikke tanker om, hvad gigtsygdommen ville betyde for hans eget liv, der
fyldte, da han fik diagnosen - han vidste udmaerket, hvad smerter i ryg og led var for
en stgrrelse. Nej, det var tanken om, at han kunne have givet smerterne videre til sine
sma bern, der gjorde ondt p& ham. Det kunne leegen heldigvis afkreefte.

P P Jeg kan huske, at det naeste jeg teenkte var: Enten laegger jeg mig i min seng og
begraeder diagnosen, eller 0gsa tager jeg mig sammen og far det bedste ud af
livet. Jeg valgte det sidste. Smerterne er der, men jeg lever med dem. Der skal
rigtig meget til, fgr jeg lader dem begraense mig, siger Ib.

Jagter livets lyspunkter

| februar i &r sagde Ib farvel til en lang karriere inden for skolesystemet: De fgrste ar
som gymnasielaerer, de senere som rektor. Et erhverv og et ansvar han har sat meget
hgjt. Og bortset fra to sygemeldinger har Ibs sygdom ikke stoppet hans lyst til at spille
en aktiv rolle i livet, forteeller han.

P P Jeg harveeret glad og stolt ved mit arbejdsliv. Havde jeg ikke haft et lystbetonet
arbejdsliv, tror jeg, at min sygdom havde fyldt mere. Arbejdet, kone og mine bgrn
har hjulpet mig til at se det gode og det sjove i livet - og til at komme ud af sengen
om morgenen, selvom det til tider kan vaere smertefuldt.

At Ib hele sit liv har insisteret pa ikke at lade sygdommen tage over, har frelst ham fra
mange bekymringer.

P P Deter sadan, det er. Min sygdom er et vilkar. Nar jeg far smerter, tager jeg
piller. Og s& laver jeg mine gvelser hver morgen. Jeg har pravet at veere i sa darlig
fysisk form, at jeg ikke kunne st oprejst i mere end et kvarter ad gangen og matte
fa binyrebarkhormon for at fungere. Det skal jeg ikke tilbage til, siger han.

Tager sine forholdsregler

| dag er Ib i behandling med et NSAID-middel, og s& supplerer han med smerte-
stillende fra tid til anden. Han har altid sin medicin ved handen, for hans erfaring er,
at han aldrig kan vide, hvornar det naeste smertejag seetter ind. Hans rygsgijle er for-
kalket, men bevaegeligheden ved leenden er bevaret, s& han kan gé naturligt og bruge
ryggen. Tunge ting holder han sig dog fra at lgfte.

PP Jegforsgger at leve et s& ‘normalt’ liv som muligt. Det betyder ikke, at jeg ikke
bekymrer mig og tager mine forholdsregler. Jeg har f.eks. lagt penge til side, siden
jeg var ung - hvis nu jeg skulle blive uarbejdsdygtig. Men ellers har det virket for
mig ikke at "dyrke’ min sygdom i det daglige, konstaterer Ib.

Ibs rad til andre, der lever med rygsgjlegigt

* Beskaftig dig med noget, du finder glaede ved. Noget, du kan lide at
bruge din tid p3, sa far sygdommen automatisk ikke lov til at fylde sa
meget i dit Liv.

 Erkendt, at din sygdom er et vilkar. Du skal lare at leve med den -
ikke forsgge at fjerne dig fra den.






Traening med rygsgjlegigt

Fysisk aktivitet er det vigtigste element i forhold til at f3 en hverdag med rygsgjlegigt
til at fungere godt. Det giver en god fornemmelse i kroppen, nar den er arbejdet godt
igennem og varmet op gennem gvelser eller anden fysisk traening. Struktureret fysisk
aktivitet forebygger stivhed i leddene, lindrer smerterne, modvirker fejlstilling i ryggen
og gger ryggens fleksibilitet, hvilket kan bremse sygdomsudviklingen. Regelmaessig
fysisk aktivitet er desuden med til at mindske risikoen for hjerte-karsygdomme og
andre livsstilssygdomme. Dette er vigtigt, da det at have en gigtsygdom gger risikoen
for at f& problemer med hjertet. En raekke studier har vist, at bade maend og kvinder
med morbus Bechterew har en relativ stor overdgdelighed sammenlignet med maend
og kvinder uden morbus Bechterew, og at den hyppigste dedsarsag er hjertekar-
sygdom.

Aktiviteter som gymnastik, svgmning og treening i varmtvandsbassin har en positiv
indvirken pa rygsgjlegigt, og er skansomt for ryggen. Det er ogsd godt at ga ture og
cykle - i det hele taget at vaere i form. Det er en god ide at skifte arbejdsstillinger, sa
du skifter mellem stillesiddende arbejde og kommer op og ga/sté ind i mellem. Det er
med til at begreense smerter og stivhed i ryggen.

!

Al fysisk aktivitet er tilladt, sa laenge du har overskud til det. Har du ringe bevaegelighed

i hvirvelsgjlen og stivhed i nakke og ryg, ber du dog undga kontaktsport sdsom

handbold og fodbold.

Hvis dine rygsmerter klart forvaerres, nar du bevaeger dig og forsvinder, nér du er i ro,
kan det i sjaldne tilfeelde vaere tegn pa et brud pa rygsgjlen. Ved mistanke om brud,
skal du kontakte laegen med det samme.

En halv times aktivitet dagligt

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at du er fysisk aktiv mindst 30 minutter om dagen
med moderat intensitet (let forpustet). Al fysisk aktivitet er gavnligt. 0gsd selvom
det er aktivitet af lav intensitet eller du ikke lever op til Sundhedsstyrelsens
anbefalingen. Aktiviteten skal dog have en vis intensitet for at have sundheds-
fremmende effekt pd hjerte-karsygdomme.

Det er en fordel at veere fysisk aktiv pd en méade, som du kan lide. P4 den made
er der stgrre chance for, at du bliver ved med at vaere fysisk aktiv livet igennem.
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Fysioterapi

Daglige ryggvelser er vigtige for at forebygge eller begraense stivhed og fejlstilling

i ryggen. Optimalt set skal gvelserne helst laves flere gange dagligt. Det kan vaere
gavnligt at f& behandling af en fysioterapeut. Ligesom det kan veere fordelagtigt at fa
et treeningsprogram, der er udviklet af en fysioterapeut.

Erfaringen viser, at superviseret holdtraening eller superviseret individuel treening
har bedre effekt i forhold til at bevare bevaegeligheden i leddene end hjemmetraening
uden supervision og opfglgning. Derfor lyder anbefalingen i den gaeldende kliniske
retningslinje for fysioterapi til mennesker med rygsgjlegigt, at:

¢ Ettreeningsforlgb bgr altid indledes med en periode med superviseret
treening ved en fysioterapeut med viden og erfaring i rygsgjlegigt.

* Der bgr altid aftales en plan for monitorering og opfglgning ved start af
et traeningsforlgb.

Vederlagsfri fysioterapi

Hvis du har morbus Bechterew, har du mulighed for at blive henvist af din laege
til vederlagsfri fysioterapi. Vederlagsfri fysioterapi foregar oftest hos en privat-

praktiserende fysioterapeut med overenskomst med den offentlige sygesikring,
men tilbydes ogsd af flere kommuner.

For at blive henvist til vederlagsfri fysioterapi skal din sygdom vaere varig og
progressiv. Og den skal give dig en funktionsnedsaettelse - der skal veere ting i
hverdagen, du er begreenset i at ggre pa grund af sygdommen. Derudover skal
du have faet stillet diagnosen pé sygehuset eller af en specialleege inden for et
speciale med relevans for din sygdom. Hvis du har et svaert fysisk handicap, der
betyder, at du ikke kan klare dig uden hjzelp fra andre mennesker eller hjzelpe-
midler, har du ogsé ret til vederlagsfri fysioterapi.

En funktionsnedsattelse pa baggrund af progressiv sygdom giver i reglen
adgang til vederlagsfri holdtreening, og kun undtagelsesvis adgang til individuel
fysioterapeutisk behandling, mens sveere fysiske handicap i reglen giver adgang
til vederlagsfri holdtreening og/eller individuel fysioterapeutisk behandling.

Du kan finde en guide til vederlagsfri fysioterapi pa Sundhedsstyrelsens
hjemmeside.
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Forslag til gode traningsgvelser

Anbefalingen til mennesker med rygsgjlegigt lyder: Livslang regelmaessig traening.
Det kan dog for mange veaere sveert at overholde denne anbefaling grundet en travl
hverdag med mange andre ggremal. Derfor er det vigtigt at investere tiden bedst
muligt. Altsa, lave den form for treening, du har mest behov for.

Tre eksperter tilknyttet Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew har
udarbejdet et gvelsesprogram med en raekke gvelser, der treener bevaegelighed og
smidighed. @velserne er udarbejdet som et testprogram. Tanken er, at du med 1-3
maneders mellemrum gennemfgrer alle gvelserne i programmet. Herved bliver det
tydeligt, hvilke steder i kroppen du har nedsat beveaegelighed og smidighed. Disse
steder bgr du s& med fordel have fokus pd at treene i de fglgende 1-3 maneder, indtil
du atter gennemgar testprogrammet.

Nedenfor er to eksempler pa gvelser fra testprogrammet. Resten af programmet
findes online pa Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterews hjemmeside
under fanen ‘gvelsesprogrammer’.

* Tilstreeb at udfgre testovelserne pd samme tid af dagen hver gang og varm op
med nogle lette gvelser, inden du begynder pa testprogrammet.

* Synes du, at testprogrammet virker for uoverkommeligt, s& prioriter de gvelser,
der har fokus pa de 5-6 steder pa din krop, hvor du er mindst beveegelig og smidig.

7,
¢
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Gode rad, nar du traener:

Overordnet set er det vigtigt, at du fokuserer pa at bevaege leddene igennem fra
yderstilling til yderstilling, udspaende de stramme muskler og styrke muskulaturen
- specielt i nakke og ryg -, ndr du laver dine treeningsgvelser. Det er ogsa vigtigt at
treene andre muskelgrupper, herunder benmuskler, armmuskler, mave - og balde-
muskulaturen for at bibeholde dit funktionsniveau.

Derudover er det en god ide, at:

* Udfgre gvelserne i et roligt og jeevnt tempo (undga ryk)

* Komme helt ud i leddenes yderstillinger

* Udfgre gvelserne pd det tidspunkt af dagen, hvor du har det bedst

* Tage hensyn til darlige perioder med hgj sygdomsaktivitet og mange smerter

Hvis din holdning og bevaegelsesfrihed er blevet darligere efter langvarig gget sygdoms-
aktivitet, kan du have behov for en mere malrettede gvelser ved en fysioterapeut.
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Traening i varmt vand

Treening i varmt vand har mange fordele i forhold til treening p& land:

* Entemperatur pd 34 grader har en afspaendende virkning p& muskulaturen
og en smertestillende effekt.

* Vandet tillader beveegelse i alle retninger og planer.

* Vandets opdrift aflaster og statter ryggen.

Selvi perioder med megen sygdomsaktivitet er det muligt at gennemfgre
treening i varmt vand. Bevaegelser kan lettere og mindre smertefuldt fgres
helt ud i yderstillingerne i vand end pa land.

Kontakt Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus Bechterew, hvis du gnsker
information om, hvor i landet, der tilbydes holdtraening i varmtvandsbassin.

Tina Brinks mand har rygsgjlegigt.
KAPITEL 3 - TRENING Laes deres historie pa de fglgende sider ...




TINA BRINK

Jeg kan godt
glemme, at min

mand har en
kronisk sygdom

Jeg er i min bedste alder. Jeg kan ikke lade bekymringerne styre mit liv. Sddan
reagerede Tina Brinks mand, da han som nybagt tvillingefar fik konstateret morbus
Bechterew. Hans ukuelige optimisme ger livet lettere, men den betyder ogsa, at det
ofte er Tina, der keerligt ma@ minde ham om at passe pa sig selv.

Tina Brink var lige ved at blive irriteret, da hendes mand, Kim, ville hjem og hvile sig
midt p& dagen under deres ferie i Berlin for nylig. Men sa huskede hun sig selv p3,
at Kim lever med morbus Bechterew, og derfor bliver treet, nar han skal fordgje nye
indtryk. De fleste dage glemmer Tina, at hendes mand er syg. Det skyldes, at Kim er
ukuelig optimist. Han insisterer pa at se udfordringer frem for begreensninger.

PP Kim teenker i lgsninger. Det er fantastisk at vaere vidne til, hvor meget han kan
overkomme. Teenk, for nogle ar siden spurgte han sin leege, om der var noget
til hinder for, at han tog et helikoptercertifikat. Han ville bygge sin egen
helikopter. Sadan er han. Ikke til at sl& ud. Det er mig, der ma minde ham

om, at han skal huske at hvile sig og seette lidt energi ind pa kontoen, sa

han ogsé har energi neeste ar.

Kims indstilling far sygdommen til at treede i baggrunden. Familien fgler sig ikke
styret af den.

Frygten bliver skudt til hjgrne

Tina ser ogsa lyst pa tilveerelsen, men bekymringerne fylder lidt mere hos hende, end
de ggr hos Kim. F.eks. kan hun til tider rammes af frygt for, at bgrnene har arvet Kims
sygdom. Og da Kim fik diagnosen i 2007, var det tanker om, hvorvidt han ville vaere i
stand til at lege pa gulvet med deres nyfgdte tvillinger, der nagede.

P P Men nér jeg bliver ramt af den slags tanker, er jeg altid god til hurtigt at skyde
dem til side, og erstatte den med en tanke, der hedder: Se pa deres far. Hans liv
er ikke gaet i std, fordi han har en kronisk sygdom!

Fa& maneder efter, at Kim fik diagnosen, blev han sat i biologisk behandling. |
manederne op til havde Kim haft ulidelige smerter, men bare 12 timer efter forste
injektion, lgb han ned ad trappen fra fgrste sal, husker Tina.

P P Detvar et mirakel! Uden det havde vores tilvaerelse nok set en del anderledes
ud. | dag er det sjaeldent smerter, Kim kaemper med. Det er traetheden, der fra
tid til anden kan spaende ben for alt det, han gerne vil.

Hjaelp til det praktiske

At Kim er god til at mestre sin sygdom, betyder ikke, at Tinas rolle som pargrende er
ligegyldig. Slet ikke. Det er Tina, der giver Kim medicinske injektioner hver 14. dag, og
minder ham om, hvornar han skal have taget blodprgver. Det er Tina, der husker ham
pa at notere ting, det er relevant at fa talt med sygeplejersken om ved naeste konsul-
tation. Og det er Tina, der sidder ved hans side, ndr han har brug for det.

PP Jegerglad for at fa lov til at veere involveret. Kim bryder sig ikke om at give sig
selv injektioner. Han fgler sig tryg ved, at det er mig, der giver ham medicinen.
Jeg giftede mig med ham i medgang og modgang, og det betyder meget for mig,
at jeg kan std ham i bi i alt, hvad der er og matte komme, siger Tina.

Tinas rad til andre, der er pargrende til et menneske med rygsgijlegigt

« Var ikke bange for at satte ord pa jeres tanker. Jeg oplever, at det er
godt at tale om tingene.

* Vaer opmaerksom p3, hvilke ord | knytter til sygdommen. Ord betyder
meget for, hvordan sygdommen far lov til at fylde. Brug f.eks. ord som
‘udfordringer’ frem for 'begraensninger’.
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En hverdag med rygsgjlegigt

At fa konstateret og leve med rygsgjlegigt kan vaere sveert. Smerterne, stivheden og
treetheden kan opleves som klodser om benet pa det liv, du havde forestillet dig, at du
skulle leve. Som ved alle kroniske sygdomme handler det om at leere at leve med sin
sygdom. Det er selvfglgelig lettere sagt end gjort, og det er forskelligt fra person til
person, hvordan man reagerer pa at fa og skulle leve med rygsgjlegigt og de mange
forandringer sygdommen medfgrer. En sygdom som rygsgjlegigt, der hyppigst
rammer unge, kan for nogen opleves som en trussel imod de forventninger og
drgmme, man har til sig selv og sit liv - eller den kan opleves som et direkte tab

af livsmuligheder.

Heldigvis findes der mange muligheder for at afhjeelpe, lindre og kompensere generne
ved rygsgjlegigt i det daglige. Til gavn for livskvaliteten.

Kost - Spis sundt og varieret

S3 vidt vides kan rygsgjlegigt ikke fremkaldes af faktorer i kosten. Og det er heller
ikke dokumenteret, at det at spise bestemte fgdevarer kan helbrede sygdommen. Der
findes altsd ingen klar kostplan, men kosten kan veere med til at forebygge/mindske
symptomerne ved rygsgjlegigt eller fglgesygdommene til rygsgjlegigt.

Undersggelser har vist, at mennesker med gigt ofte far for fa proteiner, vitaminer og
mineraler. Arsagen er sandsynligvis manglende appetit relateret til sygdommen. Et
smat fedevareindtag gger risikoen for mangler i den daglige kost. Jo mindre du
indtager, desto mere bgr du veere opmaerksom pa, at det du spiser, er varieret og
forsyner dig med de ngdvendige neeringsstoffer. Det vigtigste kostrad er derfor:

Spis sa sundt og sa varieret som muligt.

De officielle kostrad

De officielle kostrad fra Fedevarestyrelsen er et godt udgangspunkt for en
sund kost - 0gsa nar du har gigt. Kostradene lyder som falger:

* Spis varieret, ikke for meget og veer fysisk aktiv

* Spis frugt, mange grgnsager og mere fisk

* Velg fuldkorn, magert kegd og kgdpalaeg og magre mejeriprodukter

* Spis mindre meettet fedt, salt og sukker

* Drik vand
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En nem genvej til at spise sundt, varieret og fa de ngdvendige vitaminer er at falge
saesonens udbud af frugt, grgntsager og fisk. Vitaminindholdet i frugt og grent
bevares bedst ved at undlade tilberedning.

Antiinflammatorisk kost

Ved rygsgjlegigt er leddene inflammerede. Visse fgdevarer haemmer de inflamma-
toriske processer, og har en lindrende virkning pa symptomer ved inflammatoriske
sygdomme. Til trods for, at antiinflammatorisk kost har fyldt meget i mediebilledet
de senere ar, findes der ikke megen reel forskning pa omradet. Men det lader til, at
en kost rig pa frugt, grentsager, fuldkorn, baelgfrugter, ngdder, fedtfattige maelke-
produkter, olivenolie, rapsolie, begreensede masngder kgd og mere fed fisk, lindrer
gigtsymptomerne.

Fed fisk pd menuen

Omega-3-fedtsyrer, som isaer findes i fede fisk (f.eks. laks, sild, makrel,
hellefisk og @rred), har en lindrende virkning pa inflammatoriske symptomer.
En kost, der er rig pa fed fisk, kan sdledes muligvis veere med til at modvirke
inflammation i leddene. Voksne bgr spise 350 g. fisk om ugen, heraf 200 g
fed fisk.

Efter lang tids inflammation risikerer knoglerne at blive afkalkede. Det er uvist om
kalktilskud kan modvirke afkalkningen, men det er i alle tilfeelde vigtigt at undga at
komme i underskud med kalk og D-vitamin i kosten. Malkeprodukter er en vigtig
kilde til kalk. Desuden er det fornuftigt at supplere med en daglig multivitamin-tablet.

Kosttilskud i pilleform kan og ma aldrig erstatte en varieret og naturlig kost.

Alkohol

Indtag af alkohol i moderate maengder er ikke et problem i forhold til rygsgjlegigt. Der
er dog visse former for medicin, som ikke bgr indtages sammen med alkohol. Din
leege ved, om der er noget du skal veere seerligt opmaerksom pa.
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Rygning - lad vaere med at ryge! !

Rygning eger risikoen for et hav af forskellige lidelser, og hvert ar dgr 13.600 danske-
re af en rygerelateret sygdom. Rygning komplicerer og forveerrer en raekke gigtsyg-
domme, heriblandt rygsgjlegigt. Dertil kommer, at rygning kan pavirke effekten af den
medicin, du modtager for din sygdom, negativt. Endelig tyder studier pa, at rygning
generelt forvaerrer symptomerne ved rygsgjlegigt.

Husk, at seksuel nydelse kan opnds pd mange andre mader end ved samleje.
Vaer aben og giv jer selv lov til at udforske alle mulighederne.

Bilkgrsel
Mennesker med morbus Bechterew har tit nedsat be\/agge[ighed 1 brystkassen‘ og Der findes ingen undersﬂgelser om trafiksikkerhed for mennesker med rygsgjlegigt.
enkelte danner bindevaev i lungespidserne. Bindevaevsdannelse i lungespidserne
reducerer lungekapaciteten. Ved rygning reduceres lungekapaciteten yderligere,

hvilket gger risikoen for infektioner i lungerne og andengd.

Men med henblik pa at skéne ryg og nakke bedst muligt, anbefales det, at du er seer-
ligt omhyggelig med at bruge sikkerhedssele, nakkestgtte og airbag, ndr du kgrer bil.
Serg desuden for at sikre dig, at der er en minimumsafstand p& 30 cm. mellem bryst/
hage og rattet, ndr du sidder i fgrerseedet. P& den made har du det bedste udsyn og

Sa... Undga rygning. den stgrste beveegelsesfrihed.

Nar du kgrer bil, bgr du sikre dig, at:

Rygestop * Afstanden mellem din nakke og nakkestgtten er kort [ca. 3 cm.).
Det er ikke altid sa lige til at laeegge tobakken p& hylden. Heldigvis er der Er afstanden leengere, kan nakkestgtten udbygges med en ekstra pude.
forskellige muligheder for hjeelp og stgtte, hvis du overvejer et rygestop. Alle : * Nakkestgtten har en facon, s& den nogenlunde fglger halsens krumning
kommuner tilbyder hjzelp til rygestop. P& hjemmesiden stoplinien.dk, kan du - dog uden, at den sidder s& teet, at den indskraenker din bevaegelighed.
finde din kommunes tilbud. : * Nakkestatten er fremstillet af et fast materiale. Ellers har den ingen

' sikkerhedsmaessig veerdi.
Hvis du har gigt og stopper med at ryge, tyder det pd, at mange af de negative * Nakkestgtten er mindst 17 cm. bred og omtrent lige sa hgj som din isse.
effekter af rygning forbedres. Kroppen begynder at reparere de skader, som * Dualtid har spaendt sikkerhedsselen.
rygningen har medfgrt. * Din bil er udstyret med sidespejle. Hvis du har svaert ved at dreje hovedet,

er det en gode ide at fa ekstra sidespejle monteret pa bilen.

Sexlivet

Rygspjlegigt kan pavirke sexlivet, da samleje kan veere smertefuldt. | tilleeg til de
andre smerter, der i gvrigt kan vaere forbundet med at have rygsgjlegigt, kan det
begraense sexlysten.

En made at hdndtere den negative indflydelse sygdommen kan have pd dit sex er at

Fa hjzelp til indretning af bilen

Oplever du, at din rygsgjlegigt spaender ben for, at du kan kgre sikkert bil, kan
du fa hjeelp til at indrette bilen mere hensigtsmaessigt hos en ergoterapeut.
Ved mere omfattende problemer kan du gennem kommunen blive henvist til
en af Landsforeningen for Polio-, Trafik- og Ulykkesskadedes to afdelinger for
motorisering. Her har de stor erfaring med indretning af biler.

eksperimentere med samlejestillinger for herved at finde frem til de stillinger, der
giver stgrst mulig tilfredsstillelse og er forbundet med faerrest smerter. Det kan veere
greenseoverskridende, og det kreever stor dbenhed og overvindelse af blufeerdighed at
udforske det seksuelle omrade sammen med en partner, men mange oplever, at det
er godt givet ud at saenke paraderne og tale frit om sexlivet.
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Arbejdsmarkedet

Langt de fleste mennesker med rygsgjlegigt kan - hvis de er velbehandlede - passe et
arbejde. Undersggelser har vist, at 75 pct. af de mennesker med rygsgjlegigt fortsat
er pa arbejdsmarkedet 20 ar efter, at de har faet diagnosen, enten pa fuld tid eller pa
nedsat tid.

Ideelt set ber mennesker med rygsejlegigt undga at arbejde med noget, der belaster
dem hardt fysisk. Det er godt at bevaege sig lidt rundt pa arbejdet, men et fysisk
kreevende erhverv kan have en darlig indflydelse p& prognosen og medvirke til at
forvaerre smerterne.

Stgtteordninger
Der findes flere stgtteordninger, hvis formal er at hjeelpe mennesker med kroniske
sygdomme med at veere pa arbejdsmarkedet. Det er ordninger, der bl.a. kan sikre dig
retten til:
* Ekstra refusionsberettigede fraveersdage i lgbet af et ar (Lov om sygedagpenge)
* Serlige arbejdsredskaber eller indretning af din arbejdsplads (Lov om aktiv
beskeftigelsesindsats)
* En personlig assistent (Lovbekendtggrelse om kompensation til handicappede
i erhverv)
* Fortrinsret til ledige stillinger (Lovbekendtggrelse om kompensation til
handicappede i erhverv)

Mange vil & stillet diagnosen rygsgjlegigt, mens de er under uddannelse. Her er
der 0gsd hjeelp at hente. Der findes stgtteordninger, som er etableret for at sikre
mennesker med nedsat funktionsevne mulighed for at gennemfgre en uddannelse
pa lige fod med alle andre. Bl.a. kan du sgge om handicaptilleeg ved siden af din SU
(Statens Uddannelsesstgtte), hvis du leeser pa en videregdende uddannelse eller en
erhvervsuddannelse. Det er SU-styrelsen under Undervisningsministeriet, der
skenner, om din funktionsnedseettelse kan give dig ret til at fa tilleegget.
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Gode vaner i hverdagen

Ved at indarbejde gode vaner i hverdagen, bliver det lettere at leve med rygsgjlegigt.
Gode vaner handler om at have fokus pa kropsholdningen og taenke over at undga at
krumme ryggen for leenge ad gangen. Er ryggen krum, belastes hofterne ungdigt.

Det er godt for din ryg, at du:

° Straekker ryggen godt igennem nogle gange i lgbet af dagen. Stil dig evt. med
ryggen op mod en vaeg.

* Udspeender hoftemusklerne. Det ggr du ved at laegge dig pa maven i bugleje
flere gange dagligt, evt. med en pude under maven.

* Undgar fald, da en stiv ryg er mere sarbar ved stgd og fald. Veer opmaerksom
pa lgse teepper og glatte gulve, teend lys i marke rum, keb skridsikre matter
til badevaerelset og hold fast i trappegeleenderet, nar du gar pa trapper.

* Gar i stgdabsorberende fodtgj, f.eks. lgbesko eller andre sko med stgd-
absorberende indlaeg. Det kan give en stor smertelindring, nar du bevaeger
dig rundt.

* Varierer din sidestilling bade hjemme og pa arbejdet. Sgrg for at sidde pa en
made, hvor din ryg er ret. Her kan en skrépude i seedet vaere en hjzlp.

* Beveeger dig rundt og ikke sidder stille alt for leenge ad gangen. Indret f.eks.
din arbejdsplads, s& du er ngdt til at bevaege dig lidt rundt for at na de ting, du
har brug for i lgbet af en dag.

* Har en hvilestol med god leendestgtte. Seedet ma kun skrane let bagud, og
nakkeststten skal vaere sd flad, at den ikke tvinger hovedet fremad.

* Anskaffer dig en madras til sengen, som er s tilpas blgd, at hoftepartiet
synker lidt ned i madrassen, og ryggen understgttes jaevnt.

* Ligger s& udstrakt som muligt, ndr du sover for at modarbejde krumning af
ryggen. En udstrakt sovestilling kan hjeelpes pd vej med en tynd hovedpude.
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Giv plads til sorgen

Som beskrevet i afsnittene ovenfor er der megen hjzelp og stette at hente i hverdagen,

hvis du lever med rygsgjlegigt - mange mader at hjzelpe tilveerelsen godt pa vej. Det
er imidlertid vigtigt at tilfgje, at det er helt naturligt at opleve, at livet med en kronisk
sygdom fra tid til anden kan fgles sveert, og fremkalde fglelser som angst, sorg og
vrede. Angsten for, hvordan sygdommen kan udvikle sig. Vrede over, at sygdommen
ramte én selv. Og sorg over at have mistet nogle af sine selvudfoldelsesmuligheder.

Folelserne er helt reelle, og det er vigtigt at lade dem komme til udtryk. De er et

led i en bearbejdningsproces, de fleste skal igennem, nar de rammes af en kronisk
sygdom. Malet er at na frem til en accept af sygdommen, selvom om den indebaerer
udfoldelsesbegraensninger. At du accepterer din sygdom, betyder, at du realistisk kan
arbejde med at indrette dig efter omstaendighederne og lige s& langsomt begynde at
se de muligheder og udfordringer, der ligger i at fa skabt den bedst mulige tilveerelse
med den bedst mulige livskvalitet under de nye betingelser.

Livsindstilling

Hvis du lader sygdommen dominerer dit liv, og kun har gje for de begraensninger,
den medfgrer, kan du ende med at blive bitter pé tilveerelsen og fjendtlig over for
dine omgivelser. En s&dan indstilling til livet risikerer at ggre dig passiv og isoleret.
Passivitet og isolation kan holdes fra deren ved at fylde dagen med aktiviteter, sa
sygdommen ikke far sa meget plads i tankerne. Udnyt ogsa de behandlingsmulig-
heder, der findes. Det vil reducere de fysiske gener, hvilke i sig selv fjerner fokus fra
de begreensninger, sygdommen medfgrer. Endelig kan det veere en lettelse at fa talt
med sine na&ermeste, om de tanker, der rumsterer og de problemer, du oplever. Pa
samme made kan det veere rigtig givende at mgdes med andre i samme situation.
Sadanne mgder arrangeres via Foreningen for Rygsgijlegigt og Morbus Bechterews
landsdelsforeninger.

Digitaliseringen
IT-lgsninger er et godt veerktgj til at understgtte og optimere kommunikationen og

dokumentationen.

Coronapandemien har vist os, at mange af konsultationer kan klares digitalt via

telefon eller video. Det er godt i det omfang, at det sparer patienterne for ungdvendige

ture til sygehuset. Men det kraever ogsa en naermere analyse: Ikke alle patienter er
lige gode til at fortzelle, hvad de fejler og seerligt mange zldre medborgere har svaert
ved at bruge den nye teknologi. Det samme geelder for de s&rbare patienter, og dem
som ikke har dansk som primaert sprog.
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En yderligere erkendelse er, at behandleren ofte kun er opmaerksom pa de
symptomer, der relaterer sig direkte til rygsgjlegigten, nar konsultationen er digital.
Turen fra venteveerelset kan afslgre, at patienten bliver hurtigt forpustet, og en
rygundersggelse kan medfgre, at gjet falder pa en potentiel farlig hudforandring.
Det vil som udgangspunkt ikke kunne bemaerkes ved en digital konsultation.

Djeevlen ligger som sa ofte i detaljen, og implementeringen af digitale lgsninger skal
acceptere den humanistiske forudsaetning for patient-reumatolog- kontakten og det
forhold, at sundhedsinformation og -dokumentation ikke er det samme som faglig
viden og indsigt i patienten.

Dokumentation og data er vigtig, men det ma ikke erstatte den egentlige patient-
kontakt - heller ikke i en digital tidsalder.
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Nyttige hjemmesider

Der er utallige muligheder for at indhente mere information om rygsgjlegigt pa
Internettet. Nedenfor finder du en liste med udvalgte links til gode og informative
hjemmesider, hvor du kan blive klogere pa din sygdom, og sgge hjeelp til at leve et

godt og aktivt liv med rygsgjlegigt.

www.rygsoejlegigt.dk

Foreningen for Rygsgjlegigt og Morbus
Bechterews egen hjemmeside. P& hjemme-
siden kan du bl.a. leese om rygsgjlegigt, se
eksempler pa traeningsovelser, laese blogs
skrevet af mennesker med rygsgjlegigt og fa
adgang til nyheder om rygsgjlegigt. Desuden
finder du et bibliotek over artikler bragt i
foreningens medlemsblad.

www.gigtforeningen.dk

Gigtforeningen har en omfattende hjemme-
side, som er ajourfgrt med nyttig information
om gigt, forskning, behandling og gode rad
til livet med gigt. Foreningen afholder bade
lokale og landsdaekkende arrangementer.

www.sundhed.dk

Den offentlige sundhedsportal, der fungerer
som samlet indgang til det digitale sundheds-
vaesen. Her finder du oplysninger om rygsgjle-
gigt skrevet af specialleeger med mange

ars erfaring i behandling af rygsgjlegigt.
Desuden kan du tilga din sundhedsjournal
og se data, det offentlige sundhedsvaesen
har registreret om dig.

www.min.medicin.dk

En hjemmeside om medicin, sygdomme og
behandling skrevet i et let tilgaengeligt sprog
malrettet dig, der er ramt af sygdom, samt
dine pargrende.

www.sst.dk

Sundhedsstyrelsen er den gverste sundheds-
faglige myndighed i Danmark. Styrelsens
arbejder for at sikre og styrke sundheds-
fremme, forebyggelse og behandling. P&
hjemmesiden finder du bl.a. oplysninger om,
hvilke ydelser du har ret til som patient.

www.stoplinjen.dk

Hjemmesiden er udviklet i samarbejde
med Sundhedsstyrelsen med det formal at
informere borgere i hele landet om rygning
og rygestop, samt for at motivere og hjeelpe
rygere til at leegge tobakken p& hylden.
Dnsker du hjeelp til at stoppe med at ryge,
kan du via hjemmesiden finde et rygestop-
tilbud naer dig.

www.ptu.dk

Landsforeningen for Polio-, Trafik- og
Ulykkesskadede er hgjt specialiserede i at
yde hjeelp til mennesker, der er udfordrede i
forhold til bilkgrsel. Foreningen har bl.a. stor
erfaring med indretning af biler.

www.uvm.dk

P& Bgrne- og Undervisningsministeriets
hjemmeside kan du laese om de stgtte-
ordninger, der er etableret for at sikre, at
mennesker med nedsat funktionsevne kan
gennemfgre en uddannelse pa lige fod med
alle andre.

www.retsinformation.dk
Hjemmesiden giver adgang til det feelles
statslige retsinformationssystem. Her
kan du bl.a. sgge information om de
stgtteordninger, der hjaelper mennesker
med kroniske sygdomme med at veere pa
arbejdsmarkedet.
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Mine noter




Diagnosekoder anvendes til at gruppere sygdomme
En diagnosekode bestar af et bogstav og op til tre tal. Bogstavet angiver, hvilken

overordnet gruppe sygdommen tilhgrer (fx gigtsygdomme), eller hvilket omréde

sygdommen findes i. De fgrste to tal i koden angiver, hvilken sygdom, der er tale
om, mens det sidste tal efter punktummet angiver detaljer om sygdommen.

Overordnet er der fire diagnose-grupper

MB (M 45.9) = med Radiologisk SpA,
som kan ledsages af andre organmanifestationer (M 45.9 + XXX]

AxSpA (M 46.8) = Non-radiologisk SpA,
som kan ledsages af andre organmanifestationer (M46.8 + XXX)

Psoriasisartrit (M 07.3A) og Psoriasisartropati (M 07.3B)

Reaktiv artrit (M 02.9)

Den fulde liste over diagnosekoder

Psoriasisarthrit M.07.3A

Psoriasisarthropati M.07.3B

Reaktiv artrit uden spec. M02.9

Morbus Bechterew M45.9

AS ved reaktiv artritis M45.9+M02.9

AS med psoriasis M45.9+M07.2

AS med Crohns sygdom M45.9+M07.4

AS med colitis ulcerosa M45.9+M07.5

AS med anterior uveit M45.9+H20.0

AxSpA ved reaktiv artritis M46.8+M02.9
Psoriatisk AXSpA (uden perifeer artrit] M46.8+M07.2
AxSpA ved psoriatisk arthritis M46.8+M07.3
AxSpA med IBD M46.8+M07.4/M07.5

AxSpA med Crohns sygdom M46.8+M07.4

AxSpA med colitis ulcerosa sygdom M46.8+M07.5
AxSpa med anterior uveitis M46.8+H20.0
Inflammatorisk spondylopati uden spec M46

Anden spondylartropati M46.8







