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Generalsekreteer
Jack Skrolsvik
(Foto: Privat)

Fakta om NRF

Norsk Revmatikerforbund (NRF) er en av Norges stgrste interesseorganisasjoner
for funksjonshemmede, med over 40 000 medlemmer, og ble stiftet 15. mars 1951.

NRF har som formal & forebygge og

bekjempe de revmatiske sykdommer/

muskel- og skjelettplager og deres virk-

ninger ved a:

* veere en mgteplass for medlemmene for
omsorg, fellesskap og kunnskap

» arbeide for bedring av revmatikernes
sosiale, skonomiske og kulturelle
forhold

* spre opplysning om sykdommene,
forebygging, behandling og deres
samfunnmessige konsekvenser

* bidra til bedring av trenings- og
behandlingsmuligheter

* bidra til vitenskapelig forskning om
revmatiske sykdommer og stgtte
fagpersonells videre utdannelse i
behandlingen av disse

* fremme internasjonalt samarbeid.

NRF er en landsomfattende organisasjon

med:

* 19 fylkeslag med bemannede fylkes-
kontorer over hele landet

* 224 lokallag

» diagnosene - bl a Bekhterevs sykdom
og Fibromyalgi — organiseres som
forening eller grupper

* barne- og ungdomsarbeid i alle fylker —
BURG

NRFs viktigste arbeidsfelt er:

forskning

informasjon

diagnostikk

diagnosearbeidet

barne- og ungdomsarbeid

kurs

behandling/trening

likemannsarbeid/omsorg

veiledningstjeneste for revmatikere

medlemsblad som utkommer i atte

utgaver per ar

* helsereiser

* drift av eget behandlings- og feriested;
Reuma-Sol i Spania

Forbundsstyret ledes av Svein Davay og
generalsekreteer er Jack P. Skrolsvik.

Administrasjonen

NRFs forbundskontor representerer
ca 18 arsverk. I tillegg er det fylkes-
sekreteer i alle fylker. Generalsekretser
Jack Skrolsvik leder administrasjonen

og koordinerer det daglige arbeidet.

Han sitter ogsa i styret i Muskel Skjelett
Tiaret og i Innsamlingskontrollen i Norge.
Administrasjonen besitter bred faglig
kompetanse og utgjer et viktig kompe-
tanse- og serviceorgan for hele forbundet.

Aktiviteter i 2010

Hovedarbeidsomrader vil veere:

 politisk arbeid med den kommende
Samhandlingsreformen

* fysisk aktivitet i hele organisasjonen
med blant annet stor skritteller-
konkurranse

 folkeaksjon for enklere emballasje

* landsmegte

Se mer pa www.revmatiker.no

NRF gir rad per telefon og pa nett. Du kan
ringe radgivningstelefonen «NRF hjelper
deg» pa tif 815 33 015 eller spgrre pa nett:
www.revmatiker.no/sporsmalogsvar.

Du finner ogsa Revmatikerforbundet her:
o www.facebook.com/revmatikerforbundet
o www.twitter.com/revmatikerforb

* www.revmatikerbloggen.wordpress.com

Fylkeslag:

Akershus 63 80 20 04
Aust-Agder 37 02 87 27
Buskerud 327547 10
Finnmark 78 44 01 36
Hedmark 62 41 49 55
Hordaland 55 32 37 67
Mgre og Romsdal 70 06 87 13
Nordland 75 50 66 96
Nord-Trgndelag 7416 78 43
Oppland 61 26 46 00
Oslo 22 55 1517
Rogaland 51 90 63 30
Sogn og Fjordane 57 82 49 45
Sogr-Trgndelag 73 95 40 44
Telemark 3552 10 72
Troms 77 61 14 93
Vestfold 33 31 07 06
Vest-Agder 38 02 09 85
Ostfold 69 16 63 00
BURG

Barn- og ungdomsrevmatikergruppe:
22 54 76 14, www.burg.no,
epost: burgnorge@revmatiker.no



Jo flere vi er sammen!

Jo flere nye medlemmer vi i Norsk Revmatikerforbund far, jo sterre gjennomslagskraft far vi i

saker som er viktige a vinne.

Norsk Revmatikerforbund er en av landets storste
brukerorganisasjoner. Vi ble mange flere i 2009, og
vi skal bli enda flere i 2010. Na er vi ca 40 000, men
tallet kan dobles bare ved at hvert medlem skaffer
ett nytt medlem. Meld deg inn pa www.revmatiker.
no eller tif. 22 54 76 00

Vinner saker

Som medlem i Norsk Revmatikerforbund skal du
veere trygg pa at vi star pa for deg. Ett eksempel

er da Helse Sgr-@st ville legge ned revmatologisk
avdeling ved Kongsvinger sykehus. Da samlet
revmatikerne i Hedmark seg, tok kontakt med stor-
tingspolitikere fra fylket og andre med innflytelse
over saken, og vant frem. Egenandelen pa 50 kr for
fysioterapi ble raskt fjernet etter blant annet stort
og vedvarende press fra NRF.

Eksemplene er mange, og vi er stadig i media for
4 fortelle verden rundt oss og politikere hva som er
viktig for revmatikere.

Det er viktig at revmatikere og mennesker med
muskel- og skjelettproblemer er samlet i én orga-
nisasjon. Slik kan vi vinne viktige helsepolitiske
saker.

Vare krav

Norsk Revmatikerforbund jobber akkurat na for at
revmatikerne skal fa sin viktige plass i utformingen
av den kommende samhandlingsreformen. Var
oppgave er a fa helsepolitikere og helsebyrakrater til
a forsta hvor viktig det er & opprettholde og videre-
utvikle helsetilbudet til denne gruppen. I tillegg
folger vi med pa viktig forskning, som gjores kjent
blant annet gjennom medlemsbladet Revmatikeren
og denne rapporten. Vi er ogsa padrivere for at det
skal tas i bruk nye behandlingsmetoder etter hvert
som de utvikles.

Noen av vare viktigste saker er:

 at alle skal komme tidlig til behandling, slik at
de kan fa satt riktig diagnose tidsnok og dermed
bremse utviklingen av sykdommen

* at det er et tilbud om rehabilitering nar du tren-
ger det

¢ at flere far mulighet til & f& behandlingsreiser til
utlandet

* at det forskes mer pa revmatiske sykdommer og
andre muskel- og skjelettplager

Hvis vi blir 80 000
Det er anslatt a veere ca. 300 000 mennesker i
Norge som lever med en revmatisk diagnose. I tillegg

er det mange som sliter med revmatiske smerter
uten a fa en klar diagnose. Andre kan oppleve a
ha smertetilstander og havne i sekkebetegnelsen
«muskel- og skjelettproblemer». Norsk Revmatiker-
forbund jobber for a sikre alle disse gruppene
viktige helsetilbud og velferdsordninger.

NRF kan bli en enda stgrre og mer slagkraftig
organisasjon. Det kan du hjelpe oss med. Bli med-
lem og fortell om NRF til noen du kjenner som vil ha
nytte og glede av et medlemskap, eller som vil stgtte
var sak. Du trenger ikke ha en revmatisk sykdom
for & bli medlem. Blir vi 80 000 vil vi fa enda stgrre
muligheter til & vinne igjennom med vare saker!

Som medlem far du:
* Bladet Revmatikeren 6 ganger hvert ar.
e Oppdatert informasjon pa internett.

* Annet viktig informasjonsmateriell som angar
deg.

* Noen a spgrre om rad nar du trenger det

* Medlemsfordeler ved kjop av f eks forsikring

Og ikke minst far du noen som gar i bresjen for
saker som er viktige for deg og din helse. Mange
ildsjeler patar seg verv og sgrger for at det er aktivi-
tet i lokallagene, med mgater og treningstilbud. NRF
arrangerer blant annet bassengtrening for mange
tusen mennesker hver eneste uke.

Bli med du ogsa - jo flere vi er jo sterkere blir vi!
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Fakta om
revmatisme

* Revmatisme er en samlebetegnelse for
de om lag 200 forskjellige revmatiske
sykdommene som finnes. Disse syk-
dommene omtales ofte som muskel- og
skjelettsykdommer. Revmatisme kan
ogsa angripe muskler og senefester,
huden, lungene, slimhinner og andre
organer.

* Leddgikt, Bekhterevs sykdom, psoria-
sis artritt (psoriasisgikt), fibromyalgi,
artrose (slitasjegikt) og Sjggrens
syndrom er eksempler pa revmatiske
sykdommer.

e Hele 300 000 nordmenn har fatt stilt
en revmatisk diagnose, og nesten alle
norske familier har et familiemedlem
med revmatiske plager.

* Revmatisme er den vanligste arsaken
til at nordmenn oppsgker lege, og
revmatikere utgjor den stgrste gruppen
sykmeldte og ufgretrygdede.

* Mange revmatikere har store smerter,
men det er ogsa viktig a papeke at
veldig mange lever gode liv med sin
sykdom.

Fakta om
leddgikt

* Leddgikt, eller revimatoid artritt (RA), er

en kronisk leddsykdom hvor immun-
systemet angriper leddhinnen som blir
betent. Denne betennelsen kan fore til
skade pa brusk og ben neert leddene
samt stgtteapparatet rundt leddene.
Denne leddgdeleggelsen vil kunne fore
til feilstillinger i leddene.

e Vi vet enda ikke hva som er den

direkte arsaken til at leddgikt oppstar.
Leddgikt har en tendens til & komme i
enkelte familier og en person kan vaere
disponert for sykdommen, det vil si at
han eller hun har en stgrre risiko for a
utvikle leddgikt enn andre. En spesiell
genetisk faktor kan pavises hos de
fleste med alvorlig leddgikt. Rayking
gker risikoen for a fa leddgikt.

* Typiske sykdomstegn ved leddgikt, er

leddhevelse pga betennelsen i leddene.
Pasientene vil oftest plages med
smerte, stivhet, tretthet og bevegelses-
problemer.

* | motsetning til andre revmatiske syk-

dommer som gir betennelse i et ledd, er
det typisk for leddgikt at leddhevelsen
er symmetrisk (begge handledd, begge
kneer, begge fatter etc.).

* Skade pa brusk og ben kan pavises

med rgntgenundersgkelser eller ved
hjelp av MRI eller ultralyd. Malet er a
redusere betennelsesaktiviteten fgr det
kommer skade pa brusk og ben.

¢ Den revmatiske betennelsen ved ledd-

gikt kan ogsa ramme indre organer.

* Dersom fastlegen har mistanke om at

en pasient har leddgikt, ma fastlegen
henvise pasienten sa raskt som mulig
til en spesialist, revimmatologen.

* Ved blodprgver kan man pavise visse

antistoffer i blodet hos ca. 60-70 % av
mennesker som har leddgikt.

* Hos mennesker med leddgikt, er

senkninsreaksjonen som regel
forhgyet, mens blodprosenten ofte er
lav nar sykdommen er i en aktiv fase.



Undersgkelse av leddveesken vil vise et for hgyt
antall hvite blodceller i angrepne ledd.

Det er viktig 4 starte behandling sa raskt som
mulig for & hindre gdeleggelse av ledd. Det finnes
symptomlindrende legemidler, men ved aktiv
sykdom er det seerlig viktig a starte tidlig med
sykdomsmodifiserende legemidler. Behandlingen
fokuserer pa 4 dempe betennelsen, redusere
smerter, stivhet og andre plager, og a hindre skade
pa ben og brusk. Det er revmmatologen som bestem-
mer hvilken type medisin som er best egnet.

Ved valg av legemidler prgves nesten alltid
NSAIDs (Nonsteroidal anti-inflammatory drugs)
forst. Disse gir smertelindring og demper beten-
nelse. En ulempe er fare for bivirkninger, f.eks.
utvikling av magesar.

Blant de sykdomsmodifiserende legemidler er
lavdosert cellegift mest brukt. Av og til brukes slik
cellegift i kombinasjon med andre sykdomsmodi-
fiserende legemidler.

Biologiske legemidler er en samlebetegnelse

pa en gruppe nye legemidler som er kopier av,
eller etterligner, kroppens egne stoffer. Disse er
skreddersydd for a pavirke ett bestemt trinn i den
sykdomsprosessen som fgrer til leddbetennelse.
De mest brukte biologiske legemidlene mot ledd-
gikt kalles TNF-hemmere fordi disse fester seg til
den sakalte tumornekrose-faktoren og hindrer at
denne fester seg til celleoverflaten, og slik stanser
betennelsesprosessen. TNF-hemmere brukes nar
man ikke oppnar gnsket behandlingsmal med
lavdose cellegift eller liknende sykdomsmodifise-
rende legemidler. Biologiske legemidler har bedre
effekt i kombinasjon med cellegiften enn brukt
alene. Mdlet er a4 redusere betennelse, redusere
symptomer, hindre skade pa ben og brusk og
bedre pasientens generelle funksjonsniva.

Mennesker med leddgikt trenger ogsa annen
behandling enn legemidler. Fysisk trening og
aktivitet, tilrettelegging av hjem og arbeidsplass,
bruk av hjelpemidler, behandlingsreiser til
varmere land, bassengtrening og fysioterapi er
viktige elementer i behandlingsprogrammet.
Kirurgisk behandling kan veere til hjelp for
noen leddgiktspasienter, segerlig de som har hatt
sykdommen i mange ar og som har fatt skade
pa brusk og bensubstans pa grunn av langvarig
betennelse.

Fakta

¢ En del pasienter erfarer at kosthold i form av
dietter eller & unnga enkelte mat- eller drikkeva-
rer pavirker sykdommen. Man kan imidlertid ikke
med stgtte i forskning anbefale en bestemt diett.
Reyking frarades.

e Man regner med at mellom 0,5 og 1,0 % av
befolkningen har leddgikt, dvs. omkring 40 000
i Norge. Sykdommen kan opptre i alle aldre, men
starter vanligst i 50-60 ars alderen.

e Leddgikt er tre ganger sa vanlig hos kvinner som
hos menn.

* Leddgikt finnes i hele verden, og det er ikke pavist
storre forekomst av leddgikt i fuktige klimaomra-
der enn i tgrre.

Nyoppstatt leddbetennelse (artritt)

1. Betent og fortykket synovialhinne

2. Utvendig hevelse

3. Oket mengde leddvaeske

4. Ingen forandringer av brusk eller ben

Bilde fra www.pasienthandboka.no

Se ogsa:
www.revmatiker.no
WWW.ssb.no
www.lommelegen.no
www.pasienthandboka.no
WWW.psoriasis.no
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«Da jeg sommeren 2009 fikk diagnosen Bekhterevs sykdom, ble
jeg faktisk kjempeglad. Det var en bekreftelse pa at jeg ikke var
hypokonder, og at problemet ikke satt i «xpsyken». Jeg gnsker

a jobbe og fungere normalt i samfunnet, og trives godt som IT-

tekniker. Jeg liker a trene og veere fysisk aktiv, og nd er malet &
ga ned cirka 15 kg for @ minske belastningen pa leddene.

Det tok drgyt atte ar fra det begynte a gjore skikkelig vondt
i ryggen til jeg fikk en medisinsk behandling som hjalp. | dag
er jeg veldig forngyd med bade lege og behandling, etter @ ha
opplevd rgntgenbilder som ble feiltolket, operasjon for prolaps,
mye sykefraveer, store sgvnproblemer pa grunn av stivhet,
bytte av bdde yrke og arbeidsplass, mange betennelser i gyets
regnbuehinne og mye smertestillende medisiner.

Jeg har aldri fglt meg sa godt tatt vare pd som na nar jeg har
fatt en diagnose og blir fulgt opp av fagfolk som kan revmatologi.
Jeg sliter fortsatt litt med knaerne, men gyebetennelsene er
borte, og ryggen er mye bedre. Det viktigste er & ikke gi opp nar
man mgter veggen!»

Bjgrn Martin Hoff,

29, Oslo,
IT-tekniker/tidl. elektriker,

F
f@ NORSK REVMATIKERFORBUND

Norsk Revmatikerforbund, Postboks 2653, Solli, 0203 Oslo
TUf 22547600, www.revmatiker.no

[evima

«Fysisk aktivitet betyr mye for meg», Christina, 25

Tidlig innsats - friskere ledd

Tidligere diagnostisering og behandling av revmatiske
leddsykdommer og bedre samhandling, kan forebygge
skade, gi bedre funksjonsevne og et mer aktivt liv.

Les ogsa om:

e Norge i front pa ultralyd

e Internasjonal interesse for norsk hjertestudie

e Barn med leddplager ma vurderes umiddelbart
e Revmatikere kan vaksineres som folk flest

e Lettere a veere gravid med leddgikt

e Stor gkonomisk gevinst ved tidlig behandling

e Samhandlingsreformen vil pavirke din hverdag
e Spiller veeret en rolle for smertene?

Om revmatiske leddsykdommer
Utgitt av Norsk Revmatikerforbund, januar 2010 f
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Ordliste

Anti-CCP - antistoff rettet mot en gruppe
sakalte citrullinerte proteiner - dvs.
proteiner hvor det har skjedd en om-
dannelse ved at de alle inneholder en
modifisert aminosyre (citrullin). Anti-CCP
finnes hos ca 60-70 % av mennesker
med leddgikt. Pavist anti-CCP - og seer-
lig i hgye konsentrasjoner - gker risikoen
for et alvorlig sykdomsforlgp.

Artritt - leddbetennelse, spesielt i
leddhinnen som kler leddkapselen pa
innsiden. Kan skyldes en immunreak-
sjon slik som ved leddgikt og beslektede
sykdommer. Artritt kan ogsa oppsta pga
mekaniske misforhold i leddet og ved en
bakteriell leddinfeksjon (kalles da bakte-
riell eller septisk artritt).

Biologiske legemidler - en samlebe-
tegnelse pa en kategori nye legemidler
som er kopier av, eller etterligner,
kroppens egne stoffer. Disse er basert pa
biomedisinsk forskning og er skredder-
sydd for & pavirke ett bestemt trinn i den
inflammatoriske sykdomsprosessen
som fgrer til leddbetennelse. Disse hgrer
inn i gruppen DMARD’s. TNF hemmere
er et eksempel pé en gruppe biologiske
legemidler. Andre biologiske legemidler
pavirker andre cytokiner (interleukin 1,
interleukin 6), B-celler og T-celler.

DMARD - disease modifying antirheuma-
tic drugs, eller sykdomsmodifiserende
antirevmatiske legemidler. Disse er

laget for & dempe sykdomsaktiviteten

og derigjennom o0gsa bremse gdeleg-
gelse av leddene. Kan gis samtidig med
NSAIDs. Kan ta 1-4 mnd fgr legemidlene
gir effekt.

Effektivitet — beskriver i hvilken grad,
f.eks. en behandling, virker. Effekten av
en spesiell behandling kan males ut fra
bestemte malinger (f.eks. blodpraver,
leddtellinger, sparreskjemal.

Evidensbasert/kunnskapsbasert
medisin - (evidence based medicine).
Beslutning om behandling av den enkelte
pasient skal baseres pa en grundig og
bevisst vurdering av den beste tilgjeng-
elige kunnskap pa omradet. Denne
kunnskap omfatter en kombinasjon av
forskningsbasert kunnskap, helseper-
sonells erfaringer, samt pasientens
erfaringer og gnsker.

Fysisk funksjon - fysisk kapasitet, dvs. &
kunne utfgre vanlige daglige aktiviteter

Hypotese - en antagelse eller teori som
muligens kan forklare et kjent fenomen
eller en observasjon. En hypotese kan
etterprgves og testes gjennom godt plan-
lagte og gjennomfgrte studier. | motset-
ning til en teori er hypoteser ikke basert

pa direkte bevis, men er de spgrsmal og
ideer som stilles/testes i en studie.

Inflammasjon (betennelse) - beten-
nelse er kroppens forsvarsreaksjon i

et vev eller organ som er skadet, f.eks.
fysisk skade, straling, kjemisk pavirkning
eller ved en infeksjon. Betennelse er det
samme som inflammasjon. Betennelse
fgrer med seg fem hovedsymptomer;
regdhet, varme, hevelse og smerte og at
de involverte organene ikke fungerer
skikkelig.

Inflammatorisk aktivitet - brukes som
en betegnelse pa intensiteten i beten-
nelsen, for eksempel ved leddgikt.
Senkningsreaksjonen og visse andre
blodprgver kan endres ved gkt inflamma-
torisk aktivitet. Ofte brukes et samlemal
(Disease Activity Score DAS28) som ogsé
inkluderer leddtellinger og pasientens
totalvurdering av sin egen tilstand.

Liggedggn - antall dggn man er innlagt
i sykehus

Lupus - kortversjon av sykdomsnavnet
systemisk lupus erytematosus som er en
bindevevssykdom som oftest gir utslett,
leddsymptomer, men ogsa betennelse i
indre organer.

NSAIDs - nonsteroidal anti-inflammatory
drugs. Medikamenter som demper be-
tennelse og lindrer smerte og stivhet ved
revmatiske sykdommer. Fas bade med
0g uten resept.

Placebo (narremedisin) - i studier gis
ofte placebo, som er en pille, kapsel,
krem eller kur, som visuelt, i smak,
konsistens og/eller opplevelse er iden-
tisk med det midlet som egentlig skal
utprgves, men som ikke inneholder de(t)
aktive virkestoff. En gruppe far det (ekte)
middelet som skal testes mens en kon-
trollgruppe far placebo. Effekten av det
aktive midlet males ved & sammenligne
gruppene etter en viss tid.

RAID score - Rheumatoid Arthritis
Impact of Disease score. Dette er en ny
skar som er under utvikling for @ male
sykdomsaktivitet ved leddgikt. Den tar
utgangspunkt i de forhold som pasi-
entene opplever som spesielt viktige i
forhold til sin egen helse (smerte, fysiske
funksjonsproblemer, tretthet, sgvnpro-
blemer, mestring, emosjonelt og fysisk
velbefinnende).

Remisjon - en tilstand med fraveer av el-
ler meget lav sykdomsaktivitet. Remisjon
kan defineres eller males pé& ulike mater,
f.eks. gjennom DAS-score. Har man en
DAS28-score mindre enn 2,6, regnes
man for & veere i remisjon. Nye krite-

rier for definisjon av remisjon er under
utarbeidelse.

Sensitivitet - det motsatte av spesifisi-
tet. Sensitiviteten angir med hvor stor
sikkerhet en test har for & pavise de som
faktisk har en sykdom eller tilstand. En
sensitiv test gir fa «falskt negative», det
vil si fa personer som feilaktig klassifi-
seres som friske nar de i realiteten har
sykdommen eller tilstanden de undersg-
kes for.

Somatisk - brukes gjerne som betegnel-
se pa noe som er kroppslig (i motsetning
til psykisk).

Spesialisthelsetjenesten - den del av
helsetjenesten som utgves av spesial-
ister - vanligvis pa sykehus (eller av
privatpraktiserende spesialister med
driftsavtale med det regionale helsefor-
etaket).

Sykdomsmodifiserende legemidler -
se DMARD

Spesifisitet - det motsatte av sensitivitet
og defineres i medisinsk sammenheng
som sannsynligheten for at en prgve skal
veaere negativ (tilstanden foreligger ikke)
dersom vedkommende som testes fak-
tisk ikke har tilstanden den testes for. En
test med hgy spesifisitet gir fa personer
som feilaktig klassifiseres som syke nar
de er friske (0gsé kalt falskt positive).

TNF-hemmere - en gruppe biologiske
legemidler mot leddgikt kalles TNF-
hemmere fordi disse fester seg til Tumor
nekrose faktor alfa (TNF) og hindrer at
denne fester seg til celleoverflaten. Slik
reduseres eller stanses betennelses-
prosessen, og gdeleggelse av leddene
hemmes. TNF-hemmere brukes hos
mennesker med leddgikt, Bekhterevs
sykdom og psoriasis artritt med hgy syk-
domsaktivitet som ikke har hatt tilstrek-
kelig effekt av konvensjonelle DMARD,
vanligvis lavdosert cellegift.

Traume - skade

Tumor nekrose faktor alfa - TNF alfa
eller bare TNF regnes blant cytokinene,
som er en fellesbenevnelse pa en gruppe
signalstoffer som forekommer naturlig i
kroppen. Cytokiner regulerer en mengde
ulike prosesser i kroppen, inkludert
immunsystemet. TNF gir betennelse og
medvirker til aktivering av andre celler
og cytokiner som fgrer til den skade pa
ben og brusk som er en konsekvens av
betennelsen ved leddgikt.

Tverrfarlig - et team som inkluderer
pasienten og de profesjonene som er
involvert i behandlingen eller rehabilite-
ringen av denne pasienten.



