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Du har i dag fatt pavist sykdommen «Granulomatose med polyangitt».

Det er umulig a ta til seg all informasjon gitt under én konsultasjon. Dette har vi sett et behov
for & gjere noe med, og har derfor gnsket a systematisere informasjonen. Informasjonen vi har
laget er meget omfattende, men samtidig er det viktig at du er grundig informert. God
kunnskap bade om sykdommen, medisinene du settes pa og videre oppfelging, er viktig da det
gir grunnlag for & mestre situasjonen bedre og ta gode valg for helsen. Vi haper informasjonen
vil svare pa spegrsmal du eller dine pargrende har om bade sykdommen, undersgkelser som

skal utfares, nye medikamenter, videre oppfalging og prognose.

Informasjonsarket er delt inn i elleve ulike punkter sa det skal bli lettere a finne frem.
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1. HVA ER GRANULOMATOSE MED POLYANGITT

GPA er en autoimmun vaskulittsykdom med dannelse av granulomer.



e Med autoimmun sykdom menes at kroppens eget immunforsvar er overaktivt, og
angriper blodarer og kroppens eget vev.

e Med vaskulittsykdom menes betennelse av blodarer som medfgrer at
blodgjennomstregmningen blir darligere. Dersom dette skjer kan det organet som
rammes bli skadet.

e Ved GPA dannes det betennelsesknuter utenfor blodarene som rammes, og slike

betennelsesknuter kalles granulomer.

Sykdommen kalles av mange Wegeners Granulomatose da det var en tysk lege (Friedrich
Wegener) som farste gang beskrev sykdommen. Sykdommen kalles na Granulomatose med
polyangitt (GPA).

GPA kan ramme oppsta i all alder, men gjennomsnittsalder ved debut er rundt 50 ar.
Kvinner rammes litt oftere enn menn.
Sykdommen er langt vanligere i Nord-Europa enn i Sgr-Europa.

GPA er en sveert sjelden sykdom, og den rammer 2-12 per 1 million innbygger per ar. Det vil

si at det er om lag 3-4 pasienter arlig som tilhgrer sykehuset @stfold som far GPA.

Det er ikke funnet at arv spiller noen rolle med tanke pa hvem som far GPA.

2. SYMPTOMER PA GPA

Siden GPA er en autoimmun vaskulittsykdom med dannelse av granulomer, og vi har

blodarer i kroppen, kan ulike blodarer rammes og forskjellige organer skades.

Vi vet at de blodarene som oftest rammes ved GPA er

e organene i gvre luftveier (bihuler, grer og nese)
e lunger

e nyrer

1. Hos pasienter med GPA skiller vi mellom begrenset form og systemisk form

1. Begrenset form hos 20 %



Med begrenset form menes at bare gvre luftveier rammes, og gjelder omlag 20% av

pasientene.
Kvinner far oftere begrenset form enn menn.

Pasienter med begrenset GPA har ofte lite allmennsymptomer, og kan ha tilneermet normale

blodpraver og negative revmatologiske praver (her ANCA).

Vi vet at pasienter med begrenset form pa sikt er mer utsatt for a fa sykdommen i nyrene.

2. Systemisk form hos 80%

Med systemisk form menes at flere organsystem rammes, og dette gjelder om lag 80% av

pasientene.
Menn far oftere systemisk GPA enn kvinner.
Pasienter med systemisk GPA opplever allmennsymptomer enten i form av

o feber
e smerter fra ledd
e vekttap

e redusert allmenntilstand.

Pasienter med systemisk GPA har alltid avvikende blodpraver og nesten alltid positiv

revmatologisk prave (her ANCA).

2. Symptomer som ved en infeksjon

Ved GPA far man symptomer som er helt like som ved en infeksjon.

e Eninfeksjon vil si at det er en bakterie eller virus som gir symptomer pa sykdom.
e Ved GPA skyldes de lignende symptomene en betennelse, og det kaller vi en

inflammasjon.

Mange pasienter som far stilt diagnosen GPA har derfor statt pa antibiotika for det leger har

tolket som infeksjon(er).

3. Forskjellig sykdomsdebut avhengig av hvilke(t) organsystem som rammes




GPA kan veere forskjellig fra pasienten til pasient da ulike organsystem kan rammes.

Symptomer som nevnes under gjelder derfor ngdvendigvis ikke for alle.

1. @vre luftveier inkludert bihuler, grer, nese og hals hos 80-95%

Dersom gvre luftveier rammes kan man fa betennelse like under stemmebandet, og man

merker da at man blir hes, far gkende tung pust og man kan fa pipelyder nar man puster.

Dersom bihulene rammes vil man oppleve gjentatte bihulebetennelser med nesetetthet, feber,

hodepine, samt blodig og grent snarr.

Dersom grene rammes Vil man oppleve grebetennelse med feber og smerter i gret. Noen kan

fa nedsatt hgrsel pa grunn av betennelsen.

Dersom nesen rammes kan betennelsen fare ned til at det blir hull i neseskilleveggen og at

man far en knekk pa neseryggen. Det siste kaller man «sadelnese».

2. Nedre luftveier/ lunger hos 60-90%

Dersom lungene rammes vil man oppleve forkjalelsessymptomer med feber, hoste og tung
pust. Noen kan fa blodig oppspytt.

3. Nyrene hos 60-80%

Ved betennelse i nyrene er ofte symptomene fa, og oppdages farst nar nyrefunksjonen blir sa
redusert at man far symptomer pa nyresvikt med tretthet, kvalme, vekttap, darlig apetitt og

hevelse i beina.
Ved betennelse i nyrene vil det vaere funn av blod og eggehvitestoff (protein) i urinen.

Dersom betennelsen i nyrene ikke blir behandlet kan det medfgre at man trenger sakalt
dialyse. Omtrent halvparten av pasientene som trenger dialyse akutt ved behandlingsstart vil
komme seg slik at de klarer seg uten dialyse

4. @ynene hos 35-60%

Ved GPA kan man fa symptomer pa lett gyekatarr med rennende, rade eller sare gyne.



Noen kan fa mer alvorlig betennelse i gye i form av regnbuehinnebetennelse (iridocyklitt) der
man far ubehag og smerter i gyet, gyet blir rgdt, tarefolden gker og synet kan bli uklart. Skulle
du fa slike symptomer er det viktig med rask time hos gyelege for igangsetting av behandling.

| sveert sjeldne tilfeller kan man fa betennelsesknuter i gyet som medfarer at gyet preses
fremover og at man derfor far synlig hevelse av selve gyet. Det er da viktig med rask

behandling sa synsnerven ikke skades.

5. Nervesystemet hos 20-50%

Ved GPA kan man fa betennelse av nervetradene som kjennetegnes av sovende, prikkende
eller klgende fornemmelse i de hudomradene som rammes. Noen opplever nedsatt falesans og

svakhet. Dette rammer oftest nervetradene i fattene.

6. Huden hos 25-45%

Ved GPA kan man fa hudaffeksjon med utslett eller sar. Noen kan fa sakalt knuterosen som er
en form for betennelse i underhudsfettet og som kjennetegnes av rgde, varme og gmme

knuter/kuler pa leggene. Disse forsvinner ofte rask ved igangsatt behandling.

7. Hjertet hos 15-25%

Ved GPA kan man fa affeksjon av hjerte med betennelse rundt hjerteposen eller lettere

rytmeforstyrrelser. Det er heldigvis svert sjelden GPA gir alvorlig hjerteaffeksjon.

8. Mage-tarm hos 5-15%

Mage-tarm kanalen kan hos enkelte rammes, og man opplever da ofte magesmerter og evt

blodig avfaring.

3. HVORDAN DIAGNOSEN STILLES

1. Detektivarbeid og samarbeid pé tvers av spesialiteter

Bade fordi diagnosen GPA er meget sjelden, og fordi symptomer pa bakterielle infeksjoner

som skal behandles med antibiotika gir de samme symptomene, er det a stille diagnosen GPA



et «detektivarbeid». Ved diagnostisering av GPA skal man bade bekrefte diagnosen, men

ikke minst utelukke andre sykdommer, som kan gi lignende symptomer!

Fordi GPA hos 80% er en systemsykdom anbefaler vi alltid innleggelse pa Kalnes der du vil

mete ulike spesialister. Bade utredning, diagnostikk, behandling og oppfalging er et

samarbeidsprosjekt der ulike spesialiteter samarbeider for at du skal fa best mulig behandling

og oppfelging! Siden revmatologisk avdeling i Moss ikke har mulighet til & ha pasienter

innlagt ved var avdeling, ma pasienter med spgrsmal om GPA vere innlagt pa Kalnes. Det er
viktig med rask og sikker diagnostisering da behandling av GPA krever sterke

immundempende medisiner.

Diagnosen GPA blir fastsatt pa bakgrunn av symptomer og funn ved ulike undersgkelser som

er skissert under.

2. Undersgkelse som vil utfgres

Siden GPA er forskjellig fra pasienten til pasient, da ulike organsystem kan rammes, er det

ikke ngdvendigvis slik at du skal gjere alle undersgkelser som nevnes under.

1. Blodpraver: Ved en kraftig betennelse vil man kunne se utslag pa blodpraver. Ofte vil vi
kunne se hgye betennelsesprgver i form av hgy SR, hgy CRP, lav albumin og lav blodprosent
(Hb). Dersom spesielle organer rammes vil vi se utslag i blodpraver fra disse, og dette gjelder

spesielt dersom nyrene blir affisert.

2. Revmaprgver i form av ANCA: P& 1980-tallet oppdaget man at en revmatologisk prgve kalt
ANCA, ga utslag ved en del vaskulitter som GPA.

e Ved aktiv GPA vil ANCA-blodprgven i form av CANCA eller PR-3 ANCA veere
positiv i 90% av tilfellene.

e Hos pasienter med begrenset GPA er om lag 50% negative for ANCA.

3. Urinprgve: Man tar alltid urinprgve for & vurdere om nyrene er rammet. Ved betennelse i

nyrene vil det vere funn av blod og eggehvitestoff (protein) i urinen

4. Radiologiske undersgkelser: Ved utredning av GPA gjar vi radiologisk undersgkelser for a se
etter tegn til organskade. De aller fleste tar bilder av bihuler og lunger. Ofte velger vi CT-

undersgkelse da disse gir best bilder.



5. Vevsprave = biopsi: For 4 stille sikker diagnose gnsker vi ofte a ta vevspreve (biopsi) for a
bekrefte diagnosen. Vevspraven tas fra det organet som er rammet. Biopsien vil undersgkes
mikroskopisk for a se etter typiske forandringer pa sykdommen.

6. Andre spesialister som kan og ofte blir involvert ved diagnostisering

@re-nese-hals-lege: Spesialundersgkelser av @NH-lege er alltid aktuelt bade med tanke pa

diagnostikk, vevsprgve/biopsi og behandling.

Lungelege: En lungelege vil ofte utfare lungefunksjonstester og vurdere a kikke ned i
luftveiene (bronkoskopi).

Nyrelege: En nyrelege vil vurdere nyrefunksjonen, vurdere om det er behov for
vevsprave/biopsi, sette deg pa ulike medisiner hvis redusert nyrefunksjon, samt vurdere behov

for dialyse.
@yelege: Ved mistanke om at gyet er rammet vil du vurderes av en gyelege.
Nevrolog: Ved mistanke om at nervesystemet er rammet vil du vurderes av en nevrolog.

Hjertelege: En hjertelege vil vurdere a gjere ultralyd av hjertet (EKKO-cor), og i startfasen vil

du fa registrert hjerterytmen kontinuerlig (telemetri) dersom systemisk sykdom.

Mage-tarm-lege: Ved tegn pa at mage-tarm er rammet vil vi vurdere om det er behov for &

undersgke tarmene dine ved hjelp av en slange (kolonoskopi).

4. BEHANDLINGSPRINSIPPER VED GPA

Nar diagnosen GPA er fastsatt startes raskt behandlingen med immundempende medisiner der

behandlingsmalet er bade

e stoppe sykdomsutviklingen
e hindre organskade

e redusere sannsynligheten for tilbakefall

1. Sterk immundempende behandling raskt for a sl& ned betennelsen

Behandlingen har til hensikt & bade



e stoppe sykdomsaktiviteten fgr den gir organskade

e redusere risikoen for at sykdommen blusser opp igjen

Ubehandlet kan GPA fare til organskade der sykdommen rammer. Derfor er det meget viktig
a komme i gang raskt med betennelsesdempende medisin som vi ofte kaller
immunsupprimerende medisiner. Pasienter med GPA settes pa sterke immundempende

medisiner for & sla ned betennelsen.

Vi vet at de ulike immunsupprimerende medisinene kan gi deg bivirkninger. Dette er grunnen
til at du settes pa andre medisiner for  redusere sannsynligheten for dette. Det kaller vi

stgttebehandling.

Det er viktig a presisere at vi hos deg ikke har noe annet valg enn a starte opp med slike sterke
immunsupprimerende medisiner, selv om de kan gi deg flere bivirkninger bade pa kort sikt og

pa lang sikt.

2. Forskjellen mellom induksjonsbehandling og vedlikeholdsbehandling

Ved behandling av GPA skiller vi mellom

e induksjonsbehandling

o vedlikeholdsbehandling.

Induksjonsbehandling

Induksjonsbehandling vil si behandlingen du far ved diagnosetidspunkt. Hensikten er & sla
ned betennelsen raskt far den gir organskade. Det er da snakk om kraftig immundempende

medisin som blant annet gjer deg mer utsatt for infeksjoner.
Studier har vist at intensiv behandling ved debut er viktig bade

e for d unnga organskade

e for a forhindre tilbakefall av sykdommen

Vedlikeholdsbehandling
Vedlikeholdsbehandling vil si behandling du far pa sikt.

Hva slags vedlikeholdsbehandling vi velger avhenger av ulike faktorer som alder, kjgnn,
andre sykdommer, hvilke organer som er rammet, effekt av induksjonsbehandling og om



sykdommen har gitt organskade eller ikke. Slik behandling vil du fd mer informasjon om pa
sikt.

5. ULIKE MEDIKAMENTER SOM BENYTTES

GPA kan utarte seg forskjellig fra pasienten til pasient da ulike organsystem kan rammes.

Ulike medisiner som nevnes under gjelder derfor ngdvendigvis ikke for alle.

De medisinene alle pasientene med GPA settes pa ved diagnosetidspunkt er fglgende

Prednisolon

Rituximab (Mab-Thera) eller Cyclofosfamid (Sendoxan)
Somac®

Calcigran Forte

Bactrim®

o > w0 e

1. PREDNISOLON (kortikosterioder)
Kortikosteroider blir brukt fgrst fordi det gir veldig rask effekt, ofte i lgpet av et dagn.

Kortikosteroider er hormoner som normalt produseres i binyrebarken. Man benytter tabletter
som inneholder langt mer hormoner enn det binyrene til vanlig produserer. Kortikosteroider

hemmer betennelsen og gjar at det blir bedre plass for blodet i blodarene.

Prednisolon skal alltid tas om morgenen. Fordi kroppens egenproduksjon er stgrst om

morgenen gir behandlingen sterst effekt nar Prednisolon tas da.
Doseringen av Prednisolon styres etter sykdomsaktivitet, andre sykdommer, alder og vekt.

Alle pasienter vil fa hgye Prednisolon, men malet er kortest mulig tid med hgy dose. Vi gir
den dosen Prednisolon som holder sykdommen i sjakk, og som over tid er mest skansom med

tanke pa bivirkninger.

De aller fleste pasientene med GPA far kortikosteroider (Solu-Medrol) intravengst de farste
tre dagene. Vi vurder a ikke gi dette til eldre eller hos de med alvorlig nyresvikt. Etter tre

dager med intravengs behandling gar vi over til Prednisolon tabletter. Du vil fa egen detaljert

nedtrappingsplan Prednisolon skissert ved hjemreise.




Det er viktig at du fglger nedtrappingsplanen for Prednisolon som blir gitt, og du ma ikke

justere dosen selv uten & snakke med lege.

Nar du skal trappe ut Prednisolon er det viktig at dette gjgres gradvis over lang tid, og du ma

aldri avslutte medisineringen med Prednisolon bratt.

Mange har spgrsmal om bivirkninger ved bruk av Prednsiolon — derfor har vi laget et eget

avsnitt om dette som du kan lese om senere.

2. RITUXIMAB (Mab-Thera)

Prednisolon er ikke nok til & fa kontroll pa sykdommen alene, og derfor ma vi gi annen

immundempende medisin i tillegg.

Rituximab (Mab-Thera) er det immundempende medikamentet vi oftest gir. Rituximab gis
som intravnegs infusjon pa sykehus. Selve infusjonen tar omlag 4 timer. Vanlig dosering er 1
gram gitt to ganger med 2 ukers mellomrom. Behandlingen kan gjentas etter 6 maneder eller
ved senere oppbluss av sykdom. Det er revmatologen som avgjar dosering og varighet pa sikt.
De fleste behandles med Rituximab (Mab-Thera) i 2-4 ar far revmatolog vurderer annen

immundempende medisin.

Far infusjonen settes i gang far du smertestillende/febernedsettende og allergimedisin, samt
eventuelt en dose kortison for & forhindre eventuelle smerter og allergiske reaksjoner i

forbindelse med infusjonen

Rituximab (Mab-Thera) hemmer sakalte B-celler, som produserer sakalte immunoglobuliner,
som er en viktig del avimmunforsvaret ditt. Ved bruk av medisinen kan du derfor pa sikt
utvikle lave immunglobuliner som gjer deg mer utsatt for infeksjoner. Derfor vil vi fglge opp
dette med blodpraver regelmessig av deg, og dersom du utvikler lave immunglobuliner, sette
deg pa medisiner for dette. Slik medisin kalles for Kiovig (Octagam) og gis intravengst hver
3-4 uke. Pa sikt vil vi ofte vurdere overgang til medisin som settes sub-cutant (som betyr

under huden) 1-2 ganger i uken.

3. CYCLOFOSFAMID (Sendoxan)

Cyclofosfamid (Sendoxan) er en cellegift vi ogsa vil vurdere. | henhold til nasjonale
retningsvelger velger vi nesten alltid Rituximab (Mab-Thera), men hos noen kan

Cyclofosfamid (Sendoxan) veaere et godt alternativ.
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Cyclofosfamid (Sendoxan) kan bade gis som intrevengs infusjon pa sykehus eller som
tabletter. Vi vil i de aller fleste tilfeller velge intravengs infusjon, fordi den totale dosen da

blir mindre.

Nar det gjelder intervallet ved dosering av Cyclofofamid (Sendoxan) avhenger dette
sykdomsaktivtet. Oftest velger vi intravengs behandling hver annen uke ved debut. Det er

revmatologen som avgjer dosering og varighet.

Cyclofosfamid (Sendoxan) gir gkt kreftrisiko, og spesielt gjelder dette bleerekreft. Dette kan
til en viss grad forhindres ved a gi en motgift, Mesna (Urometixan), etter hver behandling.
Cyclosfosfamid (Sendoxan) gir gkt kvalme, men det finnes gode kvalmestillende medisiner
du kan fa. Ved bruk av Cyclofosfamid (Sendoxan) kan du fa pavirkning av beinmargen, og

dersom du settes pa medisinen vil du kontrolleres regelmessig med blodpraver.

Sendoxan kan skade eggstokker og seedproduksjon slik at du kan bli steril eller miste
mensturasjonen for tidlig. Dette avhenger av doseringen og hvor lenge medisinen gis. Menn
som pa sikt gnsker a fa flere barn far tilboud om a fryse ned sed far behandlingen begynner.
Norsk lov tillater per dags dato ikke nedfrysning av eggceller, men unge kvinner behandles

med p-piller eller lignende medisiner slik at eggstokkene skal «sove» mens behandlingen gis.

4. STOTTEBEHANDLING VED GPA

Somac®: Ved oppstart settes du pa en medisin som forebygger magesar (Somac®) — dette da
haye doser Prednisolon gir gkt magesyre. Nar dosen Prednisolon kommer under 10 mg daglig

vil vi vurdere om du skal slutte med medisinen.

Calcigran Forte: Prednisolon disponerer for benskjerhet og derfor settes du pa kalktabletter

(Calcigran Forte). Vi vil ogsa henvise deg til en bentetthetsmaling.

Bactrim®: Bactrim® (trimetorprim-sulfa) er en type antibiotika som de fleste pasienter med
GPA settes pa. Denne medisinen gis bade for a forhindre infeksjon, samt at det har vist at den
reduserer sannsynligheten for tilbakefall. Doseringen styres etter nyrefunksjon. Ofte gis
medisinen sa lenge du bruker Rituximab (Mab-Thera). Hos pasienter med begrenset GPA
anbefaler vi den fast. Vanlig dosering er 1 tablett daglig, men ved redusert nyrefunksjon vil

doseringen vere litt annerledes.

Medisiner mot blodpropp vil vurderes: Pasienter med GPA er mer utsatt for blodpropp.
Dette gjelder spesielt ved debut av sykdom, men ogsa pa sikt. Dersom du har mange
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risikofaktorer for blodpropp vil vi vurdere & sette deg pa blodfortynnende medisin (Heparin

eller Albyl-E), og da gjerne ved debut.

Annen immundempende medisin: Hos enkelte med uttalte lungeforandringer med blgdning
vil revmatolog vurdere behov for tillegg av annen immundempende medisin. Denne

medisinen heter Avacopan, og tas som tabletter

Lokalbehandling av nese: Hos pasienter der bihuler, grer og nese rammes, med tetthet vil
@NH-lege vurdere lokale tiltak og behandlinger.

5. ANDRE IMMUNDEMPENDE MEDISINER PA SIKT

Pa sikt, nar vi far kontroll pa sykdommen, vil vi vurdere andre typer immundempende
medisin. For at det ikke skal bli for mye informasjon pa en gang nevnes ikke disse her. Vi kan
forsikre deg om at du vil fa grundig informasjon om de immundempende medisinene vi da

setter deg pa.

6. BIVIRKNINGER VED BRUK AV PREDNISOLON

Det er mange bivirkninger ved bruk av Prednisolon, og dette gjelder bade pa kort og lang sikt.
Mulige bivirkninger er avhengig av dosering og behandlingstid. Hos deg har vi ikke noe annet

valg enn &gi deg Prednisolon.

Vi skal na ta for oss de vanligste bivirkningene pasienter opplever eller har hgrt om.

1. Maneansikt: Enkelte utvikler «maneansikt» som skyldes omfordeling av kroppens

fettdepoter. Det er ufarlig og gar tilbake nar dosen reduseres.

2. Sma hudblgdninger og tarr hud: Prednisolon gjer karene mer skjgre, som lettere kan fare
til sma hudblgdninger. Noen pasienter oppfatter dette som kosmetisk skjemmende, men det er
ufarlig. Huden kan ved lang tids bruk av Prednisolon bli tarr og tynnere, og daglig bruk av
fuktighetskrem anbefales.

3. Dkt fare for infeksjoner, og infeksjoner kan vaere vanskeligere a oppdage: Prednisolon
gir noe gkt fare for alle typer infeksjoner, og dette gjelder spesielt ved hgye doser som far far
initialt. Prednisolon kan skjule symptomer pa infeksjon (som for eksempel feber) slik at
infeksjoner kan vaere vanskeligere a oppdage. Du bgr derfor oppsgke lege hvis du har
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mistanke om infeksjon = f.eks. svie ved vannlating eller vedvarende hoste. Ved febersykdom

kan behovet for Prednisolon gke.

4. Stigende blodsukker: Prednisolon gker blodsukkeret og kan utlgse sukkersyke (diabetes).
Derfor vil fastlegen kontrollere blodsukkeret fremover. Hvis du allerede har diabetes ma du
kontrollere blodsukkeret hyppigere og ev. justere dosen av blodsukkerdempende

medikamenter. Dette vil fastlegen vurdere.

5. @kt blodtrykk: Prednisolon kan gi gkt blodtrykk, og dette gjelder spesielt pasienter som
har dette fra far. Derfor vil fastlegen kontrollere blodtrykket regelmessig den nermeste tiden,

og det kan medfgre at du ma begynne med blodtrykksmedisiner.

6. Benskjgrhet: Prednisolon gker benomsettingen og disponerer for benskjerhet
(osteoporose). Dette skyldes at prednisolon kan gi tap av kalk i knoklene samtidig som
oppbyggingen av nytt benvev reduseres. Derfor settes du pa kalktablett (Calcigran Forte) og
henvises til en bentetthetsmaling (BMD).

7. @kt magesyre: Prednisolon gir gkt magesyre, spesielt ved haye doser, og derfor settes du
pé syredempende medisin (Somac®) i oppstartsfasen. Av den grunn bgr du veere forsiktig med
bruk av andre betennelsesmedisiner som irriterer mageslimhinnen — dette gjelder spesielt
sakalte NSAIDs.

8. Utposinger i tarmen: Hos pasienter med utposinger pa tarmen (divertikulitt) er det gkt
risiko for tarmbetennelse eller i verste fall at utposninger sprekker ved bruk av Prednisolon.
Magesmerter eller blod i avfgringen under behandling med Prednisolon skal alltid fare til

legeundersgkelse.

9. @kt appetitt og vektoppgang: Bkt appetitt og vektoppgang er ikke uvanlig ved bruk av
Prednisolon. Derfor anbefaler man gkt mosjonering og at du vurderer a endre kostholdet.

10. Skade av hoftekulen: En veldig sjelden bivirkning av Prednisolon er at hoftekulen
skades. Hvis du far gkende plager fra hoftene vil fastlegen bestille et rantgenbilde. Hvis det er
skade av hofteleddet ma ev. operativ innsettelse av hofteprotese vurderes.

11. Urolighet og sgvnproblemer: Spesielt ved veldig haye doser Prednisolon kan pasienter

oppleve at de blir mer urolige og far problemer med & sovne. | denne perioden kan det derfor
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veere aktuelt for noen pasienter a bruke sovemedisin. Du kan konsultere fastlege dersom du

skulle fa slike symptomer.

7. OPPFILGING HOS REVMATOLOG, FASTLEGE OG ANDRE
SPESIALISTER

1. REVMATOLOG | MOSS HAR ALLTID HOVEDANSVARET

Pasienter med GPA skal falges opp av revmatolog. Revmatologens rolle er a vurdere
sykdomsaktivitet og tegn til bivirkninger av medisiner.

Né&r du kommer til kontroll for din GPA anbefaler vi at du alltid

e tar blodpraver og urinpragver i forkant

e har med deg oppdatert medisinliste.

Du vil kontrolleres hyppig ved debut, men pa sikt vil det ga lengre tid mellom hver kontroll.
Ved debut vil du vurderes manedlig de farste 3 manedene, deretter hver 3 maned til du
kommer i remisjon. Men remisjon menes klar bedring av sykdom. Du vil deretter falges hver
6-12 maned etter dette

Hos de fleste blir derfor oppfalgingen som fglger:

e blodpraver og urinprgver hver annen uke de farste 3 maneder, sa
e blodpraver og urinprgver hver tredje maned forste ar, sa

e blodpraver og urinprgver hver sjette maned fast etter dette

Noen andre viktige momenter i oppfglgingen

e Til & begynne med vil vi ogsa kontrollere bade ANCA-speil og noe som heter
lymfocyttkvantisering. Det siste er kort forklart en mate vi vurderer effekten av
behandlingen av Rituximab (Mab-Thera). Begge kontrolleres ved blodprgver og er
sakalte sendepraver som innebeerer at du far med deg egne ark du kan gi til de som tar
blodpraver av deg.

e Alle pasienter med GPA fglges i noe som heter NorVas = Norsk Vaskulittregister.
Dette er et nasjonalt kvalitetsregister med malsetning om a sikre kvalitet og enhetlig

utredning, behandling og oppfalging av pasienter med GPA.

14



2. FASTLEGE VIL OGSA F@LGE DEG OPP REGELMESSIG

Oppfoalging av pasienter med GPA foregar i spesialisthelsetjenesten, men alltid i samarbeid
med fastlege. Det er viktig a presisere at det skal vaere spesialister pa sykehus som har

hovedansvaret for oppfalging av din GPA. Det fastlegen spesielt vil falge deg opp for er

1. Vaksiner: Det er viktig at du serger for a fa vaksiner hos fastlegen for a redusere

sannsynligheten for infeksjoner. Vi anbefaler derfor alltid

e arlig influensavaksine
e pneumokokkvaksine etter nasjonale retningslinjer

e vurdere andre vaksiner for de som reiser mye ute i verden

2. Blodtrykk og blodsukker: Det er gkt risiko for hjertekarsykdom hos pasienter med GPA.
Du ber derfor sjekkes i forhold til kjente risikofaktorer og fa profylakse etter vanlige

retningslinjer hos fastlege. Fastlege vil fglge opp blodtrykk og blodsukker regelmessig

3. Hud og bruk av solkrem: All immunsuppresjon kan gi gkt fare for hudkreft, og vi
anbefaler derfor bruk av solkrem med hgy solbeskyttende faktor.

4. Bivirkninger grunnet bruk av Prednisolon

5. Hjelp til rgykeslutt: Rayking disponerer bade for infeksjoner og hjertekarsykdom. Vi

anbefaler derfor alltid rgykeslutt. Hvis du trenger hjelp til dette, konsulter fastlegen.

3. ANDRE SPESIALISTER

Mange pasienter med GPA fglges opp hos andre spesialister, og sa&rlig gjelder dette nyreleger.

Dette avhenger av hvilke organsystem som er rammet.

Du vil ved utskrivelse Kalnes informeres om hvilke andre spesialister du skal fglges opp hos.

8. PROGNOSE

Grunnet nye behandlingsmuligheter har man ved GPA sett at det gar langt bedre med
pasienter som rammes av sykdommen enn tidligere. Det er spesielt to viktig poeng det er
viktig a veere klar over for deg som pasienten
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1. Du kan fa tilbakefall av sykdommen

Du kan fa tilbakefall av sykdommen, og dette kaller vi residiv.

Ofte kommer tilbakefallet i lgpet av de 2 farste ar, men du kan fa tilbakefall selv om
sykdommen har vert uten aktivitet i 10 ar. Dette er grunnen til at du ma falges opp hos

revmatolog livslangt!

Kjennetegn pa tilbakefall er allmennsymptomer i form av enten

e Feber
e Nattesvette
e Vekttap

e Sykdomsfalelse

Far du slike symptomer er det viktig at du oppsaker lege. Ved mistanke om tilbakefall gjor vi
utredning som ved debut for & avklare om sykdommen har blusset opp igjen og hvor alvorlig
tilbakefallet er.

De pasientene som vi vet er mer utsatt for tilbakefall er

e de med hgy alder ved diagnosetidspunkt (dvs > 65 ar).

e de som har positiv og stigende PR-3 ANCA. (derfor kontrollers disse regelmessig)

e de som har hatt affeksjon av hjerte og mage-tarm.

e de som har fatt for lite immundempende medisin ved debut, og dette er grunnen til at
vi ofte velger a gi Rituxmab (Mab-Thera) i opptil 4 ar ved diagnosetidspunkt.

e de som far begrenset GPA med lokal skadeutvikling.

De pasientene vi har sett far sjeldnere tilbakefall er

e de som har alvorlig nyreaffeksjon ved debut (kreatinin > 200 umol/l)

e de som settes pa Bactrim® profylaktisk.

2. Du er mer utsatt for infeksjoner, oqg spesielt rett etter dedebut

Du er mer utsatt for infeksjoner — bade pa grunn av sykdommen og pa grunn av medisinene
du settes pa. Dette gjelder spesielt i starten nar du star pa sterke immundempende medisiner

og haye doser Prednisolon.
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Du bar derfor oppsgke lege hvis du har mistanke om infeksjon = som svie ved vannlating

og/eller vedvarende hoste.

En type infeksjon du er utsatt for er en soppinfeksjon i lungene vi kaller Pneumocytis
Jiroveci. Dette er en sjelden infeksjonssykdom som kan ramme de som bruker sterke

immundempende medisiner. Ved denne infeksjonen i lungene opplever man

e gkende tgrrhoste
e gkende tung pust
o feber

e vekitap.

Far du slike symptomer vil vi i de fleste tilfeller vurdere behov for innleggelse pa Kalnes for
béde rask diagnostikk og behandling. Bruk av Bactrim® reduserer sannsynligheten for &

utvikle infeksjonen.

9. TRENINGSRAD

Ved GPA er gkt appetitt og vektoppgang en bivirkning av Prednisolon, og derfor bgr du gke

mosjoneringen.

Gode treningsvaner er viktig for helse og kan ha positiv innvirkning pa livskvaliteten. Det
bidrar til & redusere risikoen for funksjonstap. Det gir mindre tap av benmasse som du er mer

utsatt for siden du behandles med Prednisolon.

Husk at gevinsten med trening er gkt overskudd og mindre smerte. Dette er viktig for

livskvaliteten, som igjen gjer det lettere a leve med revmatisk sykdom.

Det er viktig at du selv finner frem til aktiviteter du liker og etter hvert erfarer hvilke hensyn
du ma ta i ulike faser av sykdommen. Det bgr finne en treningsarena hvor du trives og
tilgjengelighetener grei. Det er viktig at du begynner med aktiviteter som du mestrer og liker.
Husk astarte rolig slik at kroppen varmes opp, men etter hvert kan du gke intensiteten slik at

du kjenner at du blir andpusten.

Ved trening for a gke oksygenopptaket er det ngdvendig a bruke store muskelgrupper, som
f.eks. rask gange med staver. Velg gjerne aktiviteter som krever bruk av flest mulig

muskelgrupper, f.eks. rask gange med og uten staver, jogging, sykling, svemming og skigaing.
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Et av de sentrale prinsippene er regelmessighet. Det betyr at en ma ta hensyn til at treningen er
gjennomfarbar, og gjerne en-to ganger per uke i store deler av aret. Variasjon kan ogsa bidra til

a holde treningsgleden oppe.

Du kan ogsa snakke med fastlegen din om & henvise deg til fysioterapeut for a finne frem til

gode gvelser for deg.

10. KOSTHOLDSRAD

@kt appetitt og vektgkning er en bivirkning av Prednisolon. Derfor bgr du vurdere a endre ditt
kosthold.

Et godt kosthold er viktig for helsen og kan ha positiv innvirkning pa helsen ved
sykdomsaktivitet. Det er viktig & ha et sunt kosthold, og det er ikke sa vanskelig som mange

tror.

Husk at gevinsten med et bedre kosthold er gkt overskudd og mindre smerter. Dette er viktig

for livskvaliteten, som igjen gjer det lettere & leve med revmatisk sykdom.

1. Grgnnsaker, frukt og baer er bra: Spis to-tre porsjoner grennsaker og frukt hver dag - all
frukt, baer og grennsaker er rike pa antioksidanter. Antioksidanter trenger kroppen ekstra mye

av ndr man har en betennelse i kroppen.

2. Velg grove korn- og bragdvarer: Spis grove korn- og brgdvarer, da disse inneholder bade

jern og fiber.

3. Spis tran og fet fisk: Spis mer tran, fiskeoljekapsler eller fet fisk som inneholder mye
omega-3-fettsyrer. Fet fisk vil si fisketyper hvor mesteparten av fettet lagres i selve fileten -

laks, makrell, sild, arret, al, kveite og sardiner.

4. Sjekk jernstatus: Fa i deg nok jern om jernnivaet er lavt. Lavt jern fglger ofte sykdommen
din, men du bar ikke ta jerntilskudd uten a sjekke jernstatus hos fastlegen din farst. Har du lav
jernstatus bgr du passe pa a spise matvarer som inneholder jern. Gode kilder er Kjett,
leverpostei, broccoli, spinat, grennkal, rosenkal og bgnner. Jernet tas bedre opp sammen med
C-vitamin (f.eks. appelsinjuice), kjott og fisk. Jernopptaket reduseres hvis du spiser det

sammen med kalsiumrike matvarer, te og kaffe.
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5. Sjekk kalsiumnivaet: Fa i deg nok kalsium og sjekk om kalsiumnivaer er normalt.
Kalsium bidrar til & opprettholde et sterkt skjelett. Melk og meieriprodukter er vare viktigste
kalsiumkilder. Melk og gulost er viktige kalsiumkilder.

6. Sjekk vitamin-D-status: Fa i deg nok vitamin D og sjekk derfor vitamin-D-status hos
fastlegen din. Vitamin D er viktig for at kalsium skal tas opp fra tarmen og for at kroppen skal
veere i kalsiumbalanse. Gode kilder til vitamin D er fet fisk, margarin og tran. Det kan ogsa

veere slik at fastlegen gnsker a starte med ekstra tilskudd av vitamin D.
7. Velg magert: Velg magre kjgtt- og meieriprodukter.

8. Velg margarin eller olje: Velg myk vegetabilsk margarin eller olje fremfor hard margarin

eller smar.
9. Ikke for mye sukker og salt: Kutt ned inntaket av sukker og veer varsom med saltinntaket.

10. Vann er bra: Vann er den beste tgrstedrikk

11. INFORMASON OM REVMATOLOGISK POLIKLINKK I MOSS

Ved revmatologisk avdeling i Moss har vi sakalt pasient-ansvarlig overlege (PAL). Det vil si
at vi tilstreber, sa langt det lar seg gjere, at én fast overlege har hovedansvaret for
oppfelgingen. Dette er gunstig bade for pasient og pargrende, for var avdeling og for
fastlegen. Du vil informeres ved avreise hvem som er din pasient-ansvarlig overlege (PAL)

hos oss.

Hvis du har kjent GPA og merker gkende

o feber

e nattesvette

e vekktap

e sykdomsfalelse

— ber du ta rask kontakt med fastlege og/eller legevakt for vurdering

— vi anbefaler at du da alltid tar bade blodprave og urinprave far vurdering

— hvis fastlege/legevaktslege finner det ngdvendig kan de da selvsagt kontakte

vakthavende revmatolog for konferering.
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Hvis du skulle ha andre generelle spgrsmal om GPA, medikamenter du er satt pa, videre
oppfalging og/eller annet — kan du ta kontakt med vakthavende revmasykepleier i Moss. Ring
sentralbord pa 08600 og sper etter vakthavende revmasykepleier som er tilstede hverdager

08:00 — 20:00 og lgrdager 09:00-14:00.
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