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Sma vaskulitter

GPA/Wegeners granulomatose, MPA og

Churg-Strauss’ syndrom

Vaskulitis er en stor sygdomsgruppe, som
har det feelles, at der opstar en kronisk be-
teendelse i blodkarrene. Beteendelsen luk-
ker blodkarrene, sa blodforsyningen bliver
utilstraekkelig, og det kan adelaegge vaev
og organer. Beteendelsen skyldes ikke vi-
rus, bakterier eller svampe, men at immun-
systemet frem for at beskytte kroppen an-
griber dele af den.

Udover at optreede som en selvsteendig
sygdom kan vaskulitis ogsa forekomme
sammen med andre diagnoser, f.eks. in-
fektionssygdomme, kreeftsygdomme og
bindevaevssygdomme.

Vaskulitterne grupperes efter, hvilke blod-
kar der er ramt; de store, de mellemstore
eller de sma. De diagnoser, der her er be-
skrevet, er sjeeldne og karakteriseret ved
beteendelse i de sma blodkar:

GPA - granulomatose med polyangiitis
(tidligere kaldet Wegeners granulomatose)
MPA — mikroskopisk polyangiitis

GPA og MPA ligner hinanden og er derfor
samlet under ét.

Churg-Strauss’ syndrom er en tredje — og
meget sjeelden — vaskulitis, som optreeder
hos patienter, der har astma. Sygdommen

rammer isaer lungerne, blodkarrene i ma-
ve-tarmkanalen samt blodforsyningen til
nerverne. Som ved de to andre sygdomme
er det vigtigt med en tidlig diagnose, sa be-
handlingen kan iveerkseettes tidligt i forlg-
bet. Behandlingen bestar af kraftig medi-
cin, som undertrykker immunsystemet.

Du kan leese mere om Churg-Strauss’ syn-
drom i Patienthandbogen pa:
www.sundhed.dk.

Hvad er GPA og MPA?

Granulomatose med polyangiitis (GPA) er
en sjeelden, autoimmun sygdom, hvor im-
munsystemet af ukendte arsager angriber
dele af patientens krop. Selvom beteendel-
sen i blodkarrene kan ramme hele krop-
pen, er det primeert luftvejene (bihuler, nae-
se, luftrgr og lunger) og nyrerne, der bliver
angrebet.

Ved granulomatose dannes forandringer i
veevet. Det kan veere i form af granulomer
(knuder), bleerer eller sar. Polyangiitis bety-
der beteendelse i mange blodkar. Sygdom-
men ses i de sma blodkar og typisk i f.eks.
nyrer, lunger og naese.

Nar man har MPA — mikroskopisk polyan-
giitis — danner man ikke granulomer. Ved
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MPA er nyrerne ofte pavirkede, men andre
organer kan ogsa veere det, ligesom ved
GPA. Forlgbet er dog anderledes. F.eks.
forsvinder symptomerne fra de @vre luftve-
je ofte hurtigt ved MPA, hvilket sjeeldent er
tilfeeldet ved GPA.

Arsagen til, at nogle mennesker udvikler
GPA og MPA er ukendt. Sygdommene er
ikke smitsomme, og de er heller ikke arve-
lige.

Individuelle sygdomsforlgb

Der er stor forskel pa, hvor hardt man bli-
ver angrebet af GPA eller MPA. Nogle far
sygdommen i meget mild grad, og nar be-
handlingen er overstaet, maerker de ikke
mere til den. Hos andre kan den veere me-
re voldsom, og der kan opsta kroniske fal-
ger. Men selv ved de mest voldsomme for-
lgb, overlever langt de fleste, nar den rigti-
ge behandling er iveerksat.

Hos ca. 50 % af patienterne kommer syg-
dommen kun én gang.

Forekomst

GPA kan opsta i en hvilken som helst al-
der, dog oftest i 50-arsalderen. Den ram-
mer meend og kvinder lige ofte. | Danmark
ses kun omkring 40-50 nye tilfeelde af GPA
hvert ar.

MPA er ekstremt sjeelden. Kun ca. tre ud af
en million mennesker udvikler sygdom-
men. MPA ses lidt hyppigere hos kvinder

end hos maend, og den gennemsnitlige al-
der ved diagnosen er ca. 65 ar.

Symptomer

Det er individuelt, hvordan sygdommene
forlaber, og hvilke symptomer den enkelte
har. Mange patienter har problemer, lzenge
inden sygdommen bliver konstateret. De
tidligste symptomer pa GPA og MPA vil of-
te veere en influenzalignende tilstand med
led- og muskelsmerter, krafteslgshed, treet-
hed, feber og maske udslaet og sar.

De ovre luftveje:

Nase, bihuler og mundhule
Symptomerne fra de gvre luftveje omfatter
smerter over naesen og bihulerne samt til-
tagende neeseflad. Lugtesansen kan for-
svinde, som regel kun midlertidigt. Der er
ofte tale om en forkelelseslignende til-
stand, hvor der efterhanden kommer gulligt
naeseflad med blod i. Samtidig opstar der
skorpedannelse i naesen. Det er typisk, at
symptomerne i naesen og bihulerne ikke
reagerer pa almindelig behandling med an-
tibiotika. Der kan ogsa opsta sar i mundhu-
len, f.eks. i kinden, pa tungen og som be-
teendelse i tandkadet.

Grunden til naesefladdet er beteendelse i
naesen eller bihulerne. Betaendelsen kan
give sar, som kan veere sa voldsomme, at
brusken i naeseskillevaeggen bliver gde-
lagt. Det kan give et hul i naesens skille-
veeg, som kan fa naeseryggen til at falde
sammen ("sadelnaese”). Beteendelsen i
naesen og bihulerne kan ogsa medfare, at
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naeseslimhinden bliver gdelagt, saledes at
der fortsat dannes skorper — maske med il-
delugtende sekret og smerter.

Qrer

| det akutte forlgb kan der opsta voldsom-
me smerter i grerne, og hgrelsen kan blive
nedsat. GPA kan give kroniske problemer i
mellemgret. Harelsen bliver hyppigst ned-
sat pa grund af tilstopning af rgret mellem
naesen og mellemgret (det eustakiske rar),
men selve det indre gre og hgrenerven
kan ogsa tage skade. Hvis skaden ikke er
for omfattende, kommer hgrelsen ofte
igen. | nogle tilfeelde vil et dreen kunne af-
hjeelpe problemet. Andre er ngdt til at have
hgreapparat.

De nedre luftveje: Luftrer og lunger
Bade GPA og MPA kan angribe lungerne.
Det farer ikke altid symptomer med sig,
men ofte kan man opleve hoste, ophoste-
de klatter med betaendelse og blod, ande-
nad eller smerter i brystet. | nogle tilfeelde
kan andengden skyldes en forsnaevring af
luftraret lige under struben. Dette kan ogsa
medfare hoste og haeshed. Det er typisk,
at et rgntgenbillede af lungerne vil vise for-
andringer, som kan tyde pa lungebetaen-
delse, men antibiotika har ingen virkning,
da beteendelsen jo ikke er forarsaget af
bakterier.

Muskler, led og knogler

Ca. 75 % af mennesker med GPA og MPA
vil opleve periodevise eller konstante
smerter i muskler og led og i enkelte tilfeel-

de ogsa haevede led. Selvom ledsmerterne
kan veere meget ubehagelige, farer de ikke
il varig skade eller deformering af leddene.

Nyrer

I mere end 75 % af sygdomstilfeeldene vil
nyrerne blive pavirket, men det vil normalt
ikke fgre meerkbare symptomer med sig.
Du kan dog opleve tiltagende skummende
urin samt blod i urinen, og hvis nyrefunktio-
nen bliver meget darlig, aftager urinmaeng-
den. Ved de sveere tilfeelde ophobes vee-
ske og affaldsstoffer i kroppen, hander og
ben haever, man bliver kortandet og tager
paiveegt.

Samtidig stiger blodtrykket, og man faler
sig utilpas med kvalme, opkastning, appe-
titleshed, hudklge og treethed. Hvis det op-
dages i tide (ved hjeelp af blodprever, urin-
prover eller nyrebiopsi), kan du hurtigt
komme i gang med den rigtige behandling
og dermed undga varige skader pa nyrer-
ne. Da nyrepavirkningen som regel ikke
kan maerkes, er det vigtigt at overholde
kontrolundersggelserne.

Qjne

Det hyppigste problem er irritations- og ter-
hedsfornemmelse i gjnene, som kan veks-
le fra dag til dag. Tareflad kan opsta, fordi
tarekanalen er blevet gdelagt eller tilstop-
pet ved indlgbet i naesen. Radme er som
regel en fglge af almindelig betaendelse.
Der kan i meget sjeeldne tilfeelde veere
nedsat syn eller dobbeltsyn.

Side 5



Hud

Neesten 50 % af mennesker med GPA ud-
vikler forandringer i huden. Det viser sig
som sma rgde eller violette haevede pletter
eller blzerelignende forandringer eller som
sar eller sma knuder (granulomer), som
kan give smerter. MPA-patienter udvikler
som tidligere naevnt ikke granulomer.

Nervesystem

GPA og MPA kan pavirke nervesystemet i
form af forbigaende eller vedvarende hare-
nedseettelse, ansigtslammelse, synkepro-
blemer, haeshed, faleforstyrrelser, svim-
melhed (balance- og styringsproblemer),
nervebetaendelse samt koncentrations- og
hukommelsesbesvaer.

Andre symptomer

Keebespytkirtlerne kan i sjeeldne tilfeelde
haeve pa grund af beteendelse.

Enkelte far problemer med maven i form af
mavesmerter og blod i affgringen.

Lugte- og smagssansen kan blive pavirket,
maske endda forsvinde.

Ofte vil der veere feber og nattesved. Det
kan imidlertid ogsa vaere tegn pa alminde-
lig beteendelse med bakterier eller virus,
som er en hyppig komplikation — iseer i de
gvre luftveje.

Hvordan stilles diagnosen?

For at kunne behandle mennesker med
GPA og MPA mest effektivt, skal diagno-
sen stilles tidligt i forlgbet. Der indgar flere
elementer i diagnosticeringen:

Blodprever

Blodpraver alene kan ikke bruges til at stil-
le diagnosen, men de kan udelukke andre
sygdomme og afdaekke, hvilke organer der
eventuelt er angrebet. Desuden kan blod-
prgverne vaere med til at understatte diag-
nosen, hvis de sammenholdes med andre
tests og med det individuelle sygdomsfor-
lgb.

Nyrefunktionen kan vurderes ud fra blod-
prover (kreatinin og urinstof).

De almindelige blodpraver kan bruges til at
pavise, at der er tale om en betaendelses-
sygdom (lavt antal rede blodlegemer, for-
hgjet antal hvide blodlegemer og blodpla-
der, forhgjet CRP/ C-reaktivt protein). Men
de kan ikke afslgre, hvilken slags beteen-
delse det drejer sig om.

ANCA-testen

Den eneste test, der kan give et nogenlun-
de troveerdigt fingerpeg om, hvorvidt der er
tale om GPA/MPA, hedder ANCA (Anti-
Neutrophilocyt-Cytoplasma-Autoantistof).
Den type ANCA, der ses ved GPA og
MPA, er naesten altid rettet mod enzymet
Proteinase-3 (PR3), som findes i store
maengder i de mest almindelige hvide blod-
legemer (neutrophilocyter). PR3 ANCA er
et antistof, som males i blodet. Testen kan
veere negativ ved GPA og MPA, men den
er oftest positiv. Hos nogle afspejler ANCA
sygdomsaktiviteten, men den kan ogsa
veere positiv ved en raekke andre sygdom-
me. Det betyder, at man ikke kan ngjes
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med ANCA-blodpraven til at stille diagno-
sen GPA eller MPA. Resultatet ma sam-
menholdes med det kliniske billede og/ el-
ler veevsprover.

Urinprover

Man vil ogsa opsamle urin over flere dggn
for at male meengden af protein. Hvis ny-
rerne er blevet angrebet, vil man tidligt i
forlgbet kunne pavise sma maengder af
protein i urinen. Senere i forlgbet kan der
komme blod i urinen — men patienten maer-
ker sjeeldent noget til disse problemer.

Rentgenundersogelser, CT- og ultra-
lydsskanning

Rentgenundersggelse af lungerne kan vi-
se unormale skygger, pletter eller hulrum,
der kan veere delvist fyldt med vaeske.

Undersgagelse af bihulerne foretages med
CTskanning. Denne kan vise eventuel for-
tykkelse af slimhinden, betandelse i bihu-
lerne samt gdeleeggelse af knogle og
brusk.

Ved tegn pa pavirkning af nyrefunktionen
skannes nyrerne ved hjeelp af ultralyd.

Biopsi

Biopsi er den eneste sikre made at stille di-
agnosen GPA og MPA pa. Man vil tage bi-
opsierne fra det sted, hvor sygdommen er
mest aktiv, sdsom naeseslimhinden, lun-
gerne eller nyrerne. Biopsien bliver heref-
ter undersagt i et mikroskop for — hvis der
er tale om GPA - at fastsla tilstedevaerel-

sen af knuder (granulomer) og — for begge
diagnosers vedkommende — at kunne kon-
statere beteendelse i blodkarrene (vasku-
litis).

En biopsi vil ogsa kunne vise, hvor leenge
sygdommen har veaeret under udvikling,
hvilket har betydning for behandlingsstra-
tegien.

Da det ikke altid er muligt at se granulo-

merne i nyrerne, ma laegerne ud fra de av-
rige proveresultater og den Kliniske tilstand
vurdere, hvilken behandling der skal gives.

Behandling af GPA og MPA

GPA og MPA kan veere alvorlige sygdom-
me, men med den rigtige behandling er
prognosen rigtig god for de fleste patienter.

Det er vigtigt, at det er specialister, der ta-
ger sig af behandlingen, da den medicin-
ske behandling kraever specialviden. Der
kan vaere behov for forskellige specialister:
gre-, naese- og halslaege, gigtleege
(reumatolog), nyreleege (nefrolog), gjenlee-
ge mfl.

Sygdommene kan pa kort tid medfgre ska-
der pa luftveje, lunger, nyrer og nervesy-
stem. Derfor er en hurtig og kraftig medi-
cinsk indsats ngdvendig. Der indfgres lg-
bende ny og forbedret behandling.

Trods de gode behandlingsmuligheder kan
sygdommene veere meget generende, i
nogle tilfeelde invaliderende. | f4 tilfeelde
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kan GPA og MPA veere uhelbredelige og
dadelige. Mange patienter oplever, at syg-
dommen forbliver i ro — ogsa efter behand-
lingen er ophart. Andre har gentagne ud-
brud.

Standardbehandlingen
Standardbehandlingen er i de fleste tilfeel-
de en kombination af binyrebarkhormon
(prednisolon), som reducerer betaendel-
sen, og et stof der haemmer immunforsva-
ret sasom Carloxan eller Sendoxan
(handelsnavne for stoffet cyclofosfamid).
Imurel (handelsnavn for stoffet azathioprin)
og methotrexat er andre immunhammen-
de stoffer, som ofte anvendes for at holde
sygdommen i ro senere i forlgbet.

Hvis nyrerne er pavirkede, kan der blive ta-
le om udskiftning af blodplasma
(plasmaferese) og/eller dialyse (rensning
af blodet gennem en kunstig nyre).

Der kan ogsa blive tale om lokalbehandling
i ngese, grer, gjne og hud m.m.

Der er bivirkninger ved den medicinske be-
handling. De mest almindelige er omtalt
herunder.

Lees mere om din medicin, dens effekt og
bivirkninger pa www.medicin.dk

Binyrebarkhormon/prednisolon
Prednisolon er det mest anvendte binyre-
barkhormon. Det svarer til hydrokortison,
som er det naturlige binyrebarkhormon,

der produceres i kroppen. Prednisolon kan
i starten gives som drop i en blodare eller
som tabletter. Tabletterne tages som regel
som en enkeltdosis om morgenen. Nar
sygdommen er under kontrol, kan maeng-
den af prednisolon gradvist trappes ned —
som regel over en periode pa et ar.

Nar du tager prednisolon, stopper krop-
pens naturlige produktion af hydrokortison.
Nar du gradvist nedtrapper behandlingen
igen, vil kroppens naturlige produktion ef-
terhanden genoptages. Det er meget vig-
tigt, at du aldrig holder op med at tage
prednisolon pludseligt. Det er et livsvigtigt
hormon, som kroppen farst efter nogen tid
er i stand til igen at producere i de ngdven-
dige meengder.

Bivirkninger

Bivirkningerne ved prednisolon er blandt
andet vaegtegning, "moonface” (rund an-
sigtsform), sukkersyge, humgrsvingninger
samt afkalkning af knoglerne. Sgrg for at
fa et dagligt tilskud af kalk og D-vitamin for
at modvirke knogleskgrhed. Det er en god
ide at fa lavet en knogleskanning for at se,
om der eventuelt skal saettes ind med
yderligere forebyggende behandling for
knogleskarhed. Desuden kan medicinen
slgre symptomerne, hvis du har en infekti-
on i kroppen.

Cyclofosfamid

Cyclofosfamid (Carloxan eller Sendoxan)
er et immunhaemmende stof, der bruges
for at fa sygdommen under kontrol. Det
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kan gives som drop i en blodare cirka hver
fierde uge eller tages som tabletter
(dagligt). For at undga pavirkning af blae-
ren er det vigtigt, at du far rigeligt med vee-
ske, nar du er i behandling med cyclofosfa-
mid.

Nar sygdommen er bragt i ro, udskiftes
cyclofosfamid med et andet medikament,
ofte methotrexat eller Imurel. Dette vil som
regel ske efter 3-6 maneder. Da cyclofos-
famid medfarer stor risiko for langtidsbi-
virkninger, forskes der hele tiden i at finde
bedre egnede produkter.

Bivirkninger

Cyclofosfamid er et kraftigt virkende mid-
del, og der er stor risiko for bivirkninger.
Det kan veere kvalme, opkastning, diarré
og manglende appetit — isaer i starten.
Stoffet kan heemme knoglemarven, hvilket
giver lav blodprocent og mangel pa hvide
blodlegemer og blodplader. Det er derfor
nedvendigt, at du gar til regelmaessig blod-
pravekontrol. Hvis antallet af hvide blodle-
gemer bliver betydeligt nedsat, er der star-
re risiko for at fa infektioner og feber. Er
antallet af blodplader nedsat, kan du f.eks.
fa bla maerker i huden eller naeseblod. Der
kan desuden komme hartab og blgdning
fra bleeren. Derudover kan man risikere at
blive steril. Forhar dig derfor om mulighe-
derne for nedfrysning af &eg/sadceller hos
den behandlende lzege, far behandlingen
igangseaettes.

Der er endvidere risiko for fosterskader.
Derfor er det uforsvarligt at planleegge en
graviditet, sa leenge du er i behandling.
Ogsa amning frarades. Pa langt sigt er der
en beskeden risiko for svulster i lymfeknu-
der og bleereslimhinde, nar man er i be-
handling med cyclofosfamid. Dette er arsa-
gen til, at man i dag kun giver stoffet i kort
tid — under 6 maneder.

Cyclofosfamid skal indtages om morgenen
for at mindske risikoen for bivirkninger i
bleeren.

Grunden til, at man giver et sa kraftigt mid-
del, er, at sygdommen kan fa alvorlige kon-
sekvenser, hvis den ikke bringes i ro, og at
det fortsat er det mest effektive middel.

Imurel (azathioprin)

Imurel (handelsnavn for stoffet azathioprin)
er et andet immunhaemmende stof. Effek-
ten er den samme som ved cyclofosfamid,
men generelt bruges Imurel senere — i fa-
ser med forholdsvis beskeden sygdomsak-
tivitet — med henblik pa at fastholde en al-
lerede opnéaet fremgang.

Bivirkningerne er mindre udtalte, specielt
er kreeftrisikoen mindre, og stoffet gger ik-
ke risikoen for sterilitet. De mest almindeli-
ge bivirkninger er kvalme og opkastning,
diarré og appetitigshed — iseer i starten. Bi-
virkningerne kan mindskes ved at tage tab-
letterne lige efter et maltid eller fer senge-
tid.
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MTX (methotrexat)

Methotrexat er ogsa et immunhammende
stof, der blandt andet bruges i behandlin-
gen af GPA og MPA. Methotrexat tages
som tabletter én gang om ugen.

MTX kan - ligesom cyclofosfamid og Imu-
rel/ azathioprin - nedszette antallet af hvide
blodlegemer og blodplader i blodet. Stoffet
kan desuden give feber og udsleet, og det

kan ogsa belaste leveren.

Andre bivirkninger er kvalme og mundbe-
teendelse. | sjeeldne tilfeelde lungeirritation,
som viser sig ved ter hoste og andengd.
Far du disse symptomer, skal du stoppe
behandlingen og kontakte din laege.

MTX kan ogsa give fosterskader, og det er
derfor vigtigt for bade meend og kvinder at
stoppe behandlingen mindst tre maneder
for en planlagt graviditet. Det er en god ide
at tale med lzegen om nedfrysning af a&eg/
s&d, inden du gar i gang med behandlin-
gen.

CeliCept (mycophenolat)

CellCept (handelsnavn for mycophenolat)
er et nyere immunhaemmende stof, som
kan anvendes pa linje med Imurel med no-
genlunde samme bivirkninger. Der kan op-
sta mavesmerter efter indtagelsen.

Biologiske laegemidler
(anti-B-celle-midler)

Dette leegemiddelomrade er i hastig veekst,
og man har en del erfaring med midlerne

inden for GPA og MPA. De skal seedvan-
ligvis gives i en blodare (drop).

Anti-B-celle-midlerne (f.eks. Rituximab)
haemmer de celler, som producerer antistof
(B-lymfocytterne). Dette har vist sig at ha-
ve en god virkning pa GPA og MPA, men
B-lymfocytterne kommer igen, og det er
derfor ofte ngdvendigt at give behandlin-
gen flere gange.

Behandlingen med disse nye laegemidler
skal gives af specialister.

EPO (erythropoietin)

Blodmangel kan opsta ved MPA, GPA og
andre nyresygdomme. | nyrerne dannes et
hormon (erythropoietin — EPO). Dette hor-
mon er med il at stimulere dannelsen af
de rade blodlegemer. Nar nyrerne fungerer
darligt, er de ikke i stand til at danne dette
hormon. Det ses allerede, nar nyrefunktio-
nen er nedsat til det halve. Det betyder, at
der ikke er nok rgde blodlegemer, og blod-
procenten (haemoglobin) vil veere lav. Der-
for gives der indsprgjtninger med EPO en
gang om ugen. Det mindsker treetheden og
kan forbedre livskvaliteten.

Andre behandlinger

Andre behandlinger kan veere ngdvendige
alt efter symptomerne — og igen: Det er en
opgave for specialister at ordinere dem.
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Hold gje med udviklingen

De naevnte praeparater er alle staerke stof-
fer, der undertrykker immunforsvaret. Sa
selv om preeparaterne er nyttige i behand-
lingen af GPA og MPA, skal man veere op-
maerksom pa, at de kan have alvorlige bi-
virkninger. Da stofferne haemmer immun-
forsvaret, kan de forstyrre kroppens mod-
stand mod infektioner. Det er vigtigt, at du
tager kontakt til lsegen, hvis der er sympto-
mer pa infektion og iseer ved feber.

Genopblussen af sygdommen

Over 50 % af mennesker med GPA og
MPA oplever, at sygdommen blusser op
igen (relaps). Det sker oftest inden for to ar
efter, at man er holdt op med at tage medi-
cin, men det kan i princippet ske pa et hvil-
ket som helst tidspunkt — bade under og
efter behandlingen.

Derfor er det vigtigt at falge dine kontrolaf-
taler hos laegen — bade under og efter be-
handlingen.

Kroppens signaler

Nar behandlingen af GPA og MPA er sat i
veerk, kontrolleres forlgbet ved hjeelp af
blodpraver og eventuelt urinprgver. Samti-
dig er det meget vigtigt, at du som patient
selv er opmeerksom pa kroppens signaler,
da en eventuel forveerring i sygdommen ik-
ke altid kan afslgres ved hjeelp af blodpre-
verne. Der kan komme tilbagefald, selvom
du er under behandling og tilsyn af laeger.

Veer iseer opmaerksom pa:

* Feber

* Ledsmerter

* Hovedpine

* Synsforstyrrelser

» Andedraetsbesvaer

* Mindsket urinproduktion og
vaeskeophobning

Tilbagefald sker oftest efter, at man har
indledt en nedtrapning af binyrebarkhor-
mon/prednisolon. Det er derfor vigtigt, at
du kontakter den behandlende lsege om-
gaende, hvis nogen af de ovennaevnte
symptomer viser sig.

Nedsat livskvalitet

Den nyeste forskning fra Rigshospitalet vi-
ser, at GPA- og MPA-patienter i hgj grad
oplever nedsat livskvalitet som falge af
sygdommen - ofte ogsa i de perioder, hvor
der er konstateret ro i sygdommen.

Resultaterne er sa markante, at leegerne
mener, den negative pavirkning af livskvali-
teten ber anerkendes i den daglige kliniske
praksis som en vigtig del af de problemstil-
linger, der er knyttet til sygdommene.

Hvad kan du selv gore?

Sevn og hvile

Prgv at fa den nattesgvn, der er nadvendig
for dig. Maske er dit behov for sgvn steget.
Lyt til din krop og hvil dig midt pa dagen,
hvis du har brug for det.
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Motion

Frisk luft, sollys og motion er godt for alle.
Ved at motionere lidt hver dag, holder du

kroppen i en rimelig grundkondition — det

giver mere energi.

Pa www.gigtforeningen.dk/motion finder du
forslag til forskellige motionsformer og go-
de rad til at komme i gang - og fastholde
motivationen.

Kost

Man ved ikke meget om sammenhaengen
mellem GPA, MPA og kost. Men hvis du vil
styrke kroppen modstandsdygtighed over
for infektioner, er det vigtigt at fa en kost,
der tilfgrer kroppen de vitaminer, minera-
ler, proteiner, kulhydrater og fedtstoffer,
der er ngdvendige.

Er du i tvivl, om du spiser rigtigt, kan du
sperge din behandler til rads. Fa eventuelt
en henvisning til en digetist.

Laes mere om kost og gigt pa:
www.gigtforeningen.dk/kost

Smitterisiko og hygiejne

Nar du er i behandling for GPA eller MPA,
er du mere udsat for infektioner end nor-
malt. Undga s vidt muligt mennesker, der
er forkalede, har influenza m.m. Vask
haenderne tit og hold en god hygiejne i
kakkenet.

Folelser

Nar man pludselig bliver alvorligt syg, kan
det veere sveert selv at fglge med. Konse-
kvenserne kan veere uoverskuelige, nar du
star midt i det hele, og usikkerheden om,
hvad fremtiden bringer, kan veere belasten-
de.

Humaret kan svinge, og ind imellem har du
maske lyst til bare at opgive det hele. Du
kan blive deprimeret, modlgs og maske ir-
ritabel eller aggressiv. Det kan ogsa veere,
du i en periode har brug for at traekke dig
lidt ind i dig selv. Symptomerne kan veere
en bivirkning til birnyrebarkhormon/
prednisolon, men det er under alle om-
steendigheder naturligt at reagere, nar man
bliver ramt af alvorlig sygdom. Husk ogsa
pa, at det er normalt for alle mennesker at
have darlige dage, uanset om man har
GPA/MPA eller ¢j. De feerreste af os kan
veere steerke og glade hele tiden.

Det kan veere en stor lettelse at tale om de
ting, der presser sig pa, med én, du er tryg
ved. Det kan veere familie, venner, syge-
plejersken, leegen, en preest eller maske
en kollega. Ogsa kontakt med Gigtforenin-
gens diagnosegruppe for granulomatose
med polyangiitis og andre smavaskulitter
er en stor hjeelp for mange.

Find kontaktpersonerne via:
www.gigtforeningen.dk/diagnosenetvaerk

Har du eventuelt behov for at tale med en
psykolog, kan din leege skrive en henvis-
ning, sa du kan fa tilskud til behandlingen.

Side 12



Arbejde og gkonomi
Sygdommenes intensitet er meget varie-
rende og individuel. | perioder kan du veere
sa syg, at du ikke kan passe dit arbejde.
Disse perioder kan veere af varierende
leengde, og du kan risikere at miste dit ar-
bejde. Der findes forskellige muligheder for
at hjeelpe dig til at fastholde dit arbejde.

F.eks. kan arbejdsgiveren fa refusion fra
farste sygedag, hvis du har @get sygefra-
veer (mere end 10 dage om aret), som
skyldes grundsygdommen.

Du kan ogsa have behov for at blive om-
skolet til et andet job (revalidering).

Fleksjob eller fartidspension kan veere
ngdvendigt for nogle.

Lasningen skal findes i et samarbejde mel-
lem dig, din arbejdsgiver og sagsbehandle-

Referencer

ren i det lokale jobcenter. Jobcentret ind-
henter relevante oplysninger hos din leege,
hvis det skgnnes ngdvendigt.

Reglerne &ndres ofte, men pa Gigtforenin-
gens hjemmeside opdateres oplysningerne
lgbende. Lees mere om dine muligheder og
rettigheder pa:
www.gigtforeningen.dk/godt-liv

Du kan ogsa kontakte Gigtforeningens rad-
givning enten pr. telefon eller e-mail. Se
kontaktoplysningerne pa neeste side.

Forskning

Rigshospitalet er aktivt med i den internati-
onale forskning inden for vaskulitis og del-
tager i det europeeiske forskningsnetvaerk
The European Vasculitis Study Group
(EUVAS).

Laes mere pa: www.vasculitis.org

Teksten er udarbejdet pa baggrund af NIH's website:

www.niaid.nih.gov/topics/gpa

NIH (National Institutes of Health) er et institut under det amerikanske sundhedsmi-

nisterium.

Tak til gjenlaege Peter Theil, Horsens, lzerer Karsten Olesen, Tarm, overlaege og kon-
sulent Niels Rasmussen, Statens Seruminstitut, overlaege Bo Baslund, Reumatologisk
Klinik, Rigshospitalet, afdelingsleege Wiadimir Szpirt, Nefrologisk Afdeling, Rigshospi-
talet og sygeplejerske Krista Lilienholt Nielsen, Hvidovre.

Denne publikation er udarbejdet i 2014
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Ring eller skriv til
Radgivningen og fa hjzlp
Gigtforeningens radgivning besvarer hvert
ar tusindvis af henvendelser fra menne-
sker, som er bergrt af sygdomme eller
skader i led, ryg og muskler.

Vores erfarne team bestar af en fysiotera-
peut, en socialradgiver, en ergoterapett,
en psykolog, en kostvejleder og en advo-
kat. Via brevkassen har du desuden mulig-
hed for radgivning fra en specialleege i
gigtsygdomme.

Vi har tid til at lytte

Du kan henvende dig til Radgivningen om
spergsmal eller tanker, som optager dig.
Det kan fx vaere:

Hvordan handterer jeg mine smerter?
Hvad med medicin og bivirkninger?

Hvad betyder kost og livsstil for min syg-
dom?

Hvordan kommer jeg i gang med at treene?
Findes der hjeelpemidler, der kan gare min
hverdag lettere?

Kan jeg beholde mit arbejde — og hvis ikke,
hvad s&?

Hvilke rettigheder har jeg — og hvilke plig-
ter?

Hvor skal jeg henvende mig, hvis jeg er
blevet fejloehandlet?

Og meget, meget andet ...

Socialradgiver, fysioterapeut,
ergoterapeut og psykolog
Mandag il torsdag kl. 9-16

og fredag kl. 10-15

TIf. 39 77 80 80

Kostvejleder
Onsdag kl. 9-16
TIf. 39 77 80 96

Advokat
Torsdag kl. 9-16
TIf. 39 77 80 97

Brevkasse
www.gigtforeningen.dk/brevkasse

Gigtforeningen

Faerre syge

Gigtforeningen keemper for et samfund,
hvor feerre er plaget af smerter og nedsat
fysisk funktion

Bedre liv

Gigtforeningen arbejder for bedre livskvali-
tet til de 700.000 mennesker i Danmark,
der lever med en sygdom i led, ryg eller
muskler

Mere viden
Gigtforeningen stgtter forskningen i fore-
byggelse, behandling og helbredelse

Flere muligheder
Gigtforeningen giver mennesker viden og
veerktgjer til selv at handle

Stette til sagen

Gigtforeningen er athaengig af indteegter
fra indsamlinger, medlemmer, arv og fon-
de. Sms GIGT til 1241 og stet med 100 kr.,
eller ga ind pa:
www.gigtforeningen.dk/bidrag.

*
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Diagnosenetvaerk

Granulomatose med polyangiitis og an-
dre smavaskulitter er et diagnosenetvaerk
under Gigtforeningen.

Netveerket arrangerer selvsteendige aktivite-
ter og temadage for mennesker med GPA,
MPA og andre smavaskulitter og deres pa-
rgrende. Derudover udgiver netveerket 3-4
gange arligt sit eget blad.

Formalet med diagnosenetveerket er at stet-
te mennesker, som lever med smavaskulit-
ter, og at udbrede kendskabet til denne

sygdomsgruppe.

Fa mere at vide i netveerkets kontaktgruppe

- se: www.granulomatose.dk G PA

—eller skriv en e-mail til: Granulomatose med Polyangiitis
granulomatose@granulomatose.dk. og andre smavaskulitter

(Tidl. Wegeners Granulomatose)

Gigt@foreningen

for alle med ondt i led, ryg og muskler

Gentoftegade 118 # 2820 Gentofte  TIf. 39 77 80 00 * Fax 39 65 11 96
info@gigtforeningen.dk ® www.gigtforeningen.dk




