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Introduktion

Genetisk h&mokromatose kan give generende symptomer fra bade led, knogler og muskler. Dels
ledsygdom (artropati) og dels osteoporose (knogleskgrhed pa grund af nedsat calciumindhold i
knoglerne). Denne vejledning omhandler artropati og omtaler ikke osteoporose. Artropati bruges
generelt som betegnelse for sygdom i leddene, artritis som betegnelse for sygdomme hvor der

ogsa er inflammation i leddene og artrose som betegnelse for slidgigt i leddene.

Haemokromatose artropati fgrer til gradvis udtynding, nedbrydning og tab af brusken i et led med
efterfglgende beskadigelse af knoglen og dannelse af nye knogleudvakster (osteofytter) langs
leddets kanter. Hvordan mutationer i HFE-genet, som giver problemer med jernophobning i
kroppen kan medfgre artropati, er ikke fuldstaendigt klarlagt. Det antages, at jernoverskud i
kroppen er en af de vigtige arsager til ledskader, men det er helt klart ikke den eneste forklaring,
idet heemokromatose patienter med et lille jernoverskud eller personer helt uden jernoverskud

ogsa kan udvikle artropati.

De fleste patienter oplever, at fjernelse af overskydende jern fra kroppen ved blodtapning kun
medfgrer en lille forbedring af ledstivhed og ledsmerter og heller ikke pa laengere sigt stopper
progressionen af ledsymptomer og ledskader. Pa nuvaerende tidspunkt er der ingen videnskabeligt
dokumenteret forebyggelse eller behandling, der kan forhindre normale led i at blive pavirket,

eller stoppe de processer, der medfgrer skader i leddene.



Dette indebaerer, at der kraeves mere forskning for bedre at forsta, hvad der forarsager artropati
og artritis hos personer med genetisk heemokromatose. Udover ledskader er h&2amokromatose

ogsa forbundet med udvikling af osteoporose.

For gjeblikket er behandling af haemokromatose artropati symptombaseret med henblik pa at
mindske smerte, haevelse og stivhed i leddene og forbedre funktionen af leddene. Man kan selv
gore meget for at beskytte leddene og reducere symptomer, selv om vi ikke har nogen behandling,
der med sikkerhed forhindrer eller forsinker sygdomsprocessen. | de tidlige stadier kan ledsmerter
og ledstivhed mindskes effektivt med ikke-farmakologiske og farmakologiske (medicinske)
behandlinger og i de senere stadier, hvor der er opstaet stgrre ledskader, kan kirurgiske indgreb

veere et effektivt middel til at kontrollere ledsmerterne og bedre funktionen af leddene.

Ikke-farmakologisk intervention

1. @velser for at forbedre muskelspaending og muskelstyrke

@velser er meget vigtige for at forbedre funktionen af det kardiovaskulaere system (hjerte-kar-
systemet) og forbedre muskeltonus (muskelspaending) og muskelstyrke i alle kroppens muskler.
@get muskelspaending og muskelstyrke giver leddene mere stabilitet og beskytter mod de skader,

der kan opsta ved den daglige brug af leddene.

Da haamokromatose artritis ikke kan helbredes, er det vigtigt at indarbejde et fast saet

regelmaessige gvelser af leddene. Disse gvelser skal fortsaettes livet igennem.

Vi anbefaler ikke-vaegtbzerende gvelser med lav belastning. De er nemme at udfgre og
kan ikke skade. Eksempler pa sadanne gvelser eller motion er svgmning, cykling, bevaegelse pa
cross-trainer, stavgang med polstrede, affjedrede sko samt let modstandstraening pa

treeningsudstyr (treeningsmaskiner) f.eks. i et treeningscenter.

Det anbefales at s@ge radgivning hos en fysioterapeut eller personlig tra&ener med speciale i sports-

og motionstraening for at finde frem til de gvelser, der passer bedst til dig.



2. Balance og mobilitetsgvelser

Disciplinerne Pilates og Tai Chi er begge gode mader at traene, forbedre og vedligeholde
muskelspaending, stabilitet og balance. Det vil medvirke til at beskytte de ramte led mod uventede
skader i hverdagen. En traeningsbold kan ogsa vaere til gavn ved balancegvelser og
muskelspaendingsgvelser.

Yoga kan ikke anbefales, da overbelastning og overstraekning af et pavirket led kan vaere skadelig.

Yoga bgr derfor undgas eller udfgres med stor forsigtighed.

3. Behandling af led i fingre og hander

Smerter og stivhed i haendernes knoled kan afhjaelpes med szrlige gvelser og ergoterapi. Det kan
forbedre bevaegeligheden, styrke grebet og reducere belastningen pa tveers af leddene i
hverdagens forskellige ggremal. Nogle hjelperedskaber, herunder fingersplinter kan ogsa veere til

gavn.

4. Ga pa den rigtige made og brug de rigtige sko

Hvis nogle af leddene i benene (hofteled, knaeled, ankelled eller fodled) giver smerter,

skal du veaere opmaerksom pa den made du gar pa. Kroppens vaegt overfgres nemlig gennem
leddene i hofterne, benene og fgdderne. En forkert vaegtbelastning fra kroppen ned gennem

benene kan overbelaste leddene og medfgre smerter og skader i leddene.

Vi anbefaler, at der udfgres en ganganalyse, som er en biomekanisk vurdering af dine bens laengde
og den made du gar og Igber pa. Ganganalyse udfgres af fysioterapeut/ergoterapeut/ortopaed pa
flere klinikker i Danmark. Hvis det er ngdvendigt, bgr der laves individuelt tilpassede indlaeg til
skoene. Det sikrer at de mekaniske kraefter i ankler og fgdder er neutralt afbalancerede nar du star

og gar. Det er en vigtig made at beskytte leddene i hofterne, knaeene og fgdderne pa.

Valg af de rigtige sko er ogsa vigtigt. Vi anbefaler sko med tykke polstrede saler og hale med
moderat ankelstgtte (ikke flade, lave sko) der sammen med indlzaeg i skoene vil vaere med til at

forebygge ledskader. For eksempel et par gode Igbesko eller sko beregnet til hurtig motionsgang —



power-walking sko (ikke vandresko eller travesko) som er passende polstrede, understgttende og

steddeempende.

Farmakologisk behandling

Der er sket fremskridt i behandling af smerter igennem de seneste ar. Medicin til
smertebehandling kan rubriceres i tre grupper, som alle kan lindre smerter, enten alene eller i
kombination, afhaengigt af dine symptomer. Din laege treeffer valget af leegemiddel og bestemmer

den raekkefglge, som de forskellige preeparater skal afprgves i.

1. Anti-inflammatoriske laegemidler
Denne gruppe omfatter ikke-steroide anti-inflammatoriske lsegemidler, steroider

(binyrebarkhormoner) og colchicin.

Ikke-steroide anti-inflammatoriske lzegemidler (NSAID'er) omfatter f.eks. Celecoxib, Diclofenac,
Etoricoxib, Ibuprofen, Meloxicam og Naproxen. Disse medikamenter kan veere meget effektive til
at reducere stivhed og smerte, der skyldes inflammation i leddene. De tages som tabletter, men
findes ogsa til lokalbehandling i form af en gel, der gnides over de smertende led. Nogle er
kortvirkende (tages 2-4 gange om dagen), mens andre er langtidsvirkende (tages én gang om
dagen) og dosis kan tilpasses individuelt.

De vigtigste kortvarige bivirkninger er mavesyre-problemer og nogle patienter kan udvikle
mavesar. Hvis der opstar tegn pa mavesyre-problemer, sure opstgd, halsbrand, eller smerter
opadtil i den gverste del af maven bgr der gives mavesyre-heemmende medicin, i form af en
protonpumpehammer (Omeprazol, Lansoprazol) for at nedsaette risikoen for mavesar.

For heemokromatose patienter har mavesyre-heemmere den ekstra fordel at de nedsaetter

jernoptagelsen fra kosten i tarmen.

Celecoxib, Etoricoxib og Meloxicam er mindre tilbgjelige til at forarsage mavesyre-problemer som

halsbrand, mavesmerter eller fordgjelsesbesveer.



De langsigtede bivirkninger af alle NSAID'er er forhgjet blodtryk og nyreskader. Derfor bgr man
helst undga disse lzegemidler hos patienter med forhgjet blodtryk og hos zeldre patienter med
nedsat nyrefunktion. Generelt bgr denne form for medicin kun anvendes i kortere perioder, for
eksempel under en periode med opblussen af ledsmerter. Hvis det er absolut ngdvendigt at give
behandling med NSAID gennem en leengere periode bgr Naproxen foretraekkes, da det giver

mindst risiko for kardiovaskulzere problemer.

Lokalbehandling med NSAID (Diclofenac gel 2%) har flere fordele. Hvis symptomerne kun
optraeder i nogle fa led, kan behandlingen malrettes mod disse led. NSAID-gelen gnides ind i
huden omkring leddet 2-3 gange om dagen. Kun en lille del af NSAID traenger ind i kroppen, sa der

er kun fa bivirkninger og ikke risiko for organskader.

Steroider, f.eks. prednisolon, methylprednisolon

Ved haemokromatose artropati kan steroider gives som lokalbehandling ved injektion

(indsprgjtning) direkte i et led og de kan ogsa gives som systemisk behandling i form af tabletter.
Steroider deemper effektivt inflammation og mindsker stivhed og smerte i et led. Injektioner kan
gives i bade sma og store led og bgr foretraekkes, hvis der er staerke smerter i ét eller to led. Man

kan anvende ultralydvejledt injektion for at sikre at steroidet deponeres korrekt i leddet.

Der kan injiceres steroid i alle led, men af praktiske hensyn ggres det sjeldent i mere end 2-3 led
ad gangen. Smertelindringen kan vare i flere maneder og injektionerne kan gentages efter behov

hver 3.- 4. maned.

Behandlingen er sikker, hvis injektionerne gives hgjst hver tredje maned. Hvis steroidinjektion
giver god smertelindring i mere end 3-4 maneder vil vi anbefale det som fgrste-valgs behandling.
Bivirkninger er sjaeldne. Hos nogle patienter ses en fordybning i huden pa grund af svind af det
naturlige fedt i huden omkring leddet og der kan ses en sendring i hudfarven (lysere hud) pa

injektionsstedet.



| tabletform bgr steroider kun anvendes til behandling i kort tid. Langtidsbehandling frarades pa
grund af de mange bivirkninger, der slet ikke opvejer fordelene. Bivirkningerne er vaegtggning,
gget risiko for infektioner, forhgjet blodtryk, diabetes (sukkersyge) og forveerring af osteoporose.
Hvis det hos enkelte patienter er ngdvendigt at behandle i leengere tid med prednisolon tabletter

bgr den daglige dosis ikke overstige 5-7,5 milligram (mg).

Colchicin

Denne medicin bruges saedvanligyvis til at behandle artritis urica (urinsur gigt) og gigt forarsaget af
aflejring af calciumpyrofosfat-krystaller i leddene. Begge former for gigt viser sig ved hurtigt
indsaettende og meget smertefuld haevelse i ét eller to led. Akut indszettende ledsymptomer
forekommer ogsa hos nogle patienter med haamokromatose artropati og her er colchicin ganske
effektivt. Derudover kan colchicin hos nogle patienter ogsa have god effekt pa ledsymptomerne,
selv om der ikke er akutte smerteanfald. Det gives som en tablet op til tre gange dagligt. Den

vaesentligste bivirkning er diarré.

2. Analgetika

Analgetika, som er en gruppe af smertestillende midler, omfatter blandt andet Paracetamol og
Codein-baserede analgetika samt Tramadol. Der findes ogsa tabletter, der indeholder bade Codein
og Paracetamol (kodipar). Disse analgetika kan veere gavnlige ved mekanisk udlgste smerter, f.eks.
ved bevaegelse af et beskadiget led. Hvis du har daglige smerter, er de mest effektive, hvis de tages
regelmaessigt. De kan ogsa tages ved behov, hvis du kun har smerter af og til. De vigtigste
bivirkninger er forstoppelse, kvalme og d@sighed (Codein, Tramadol) isaer hvis de tages
regelmaessigt. Tramadol kan skabe afhaengighed, sa det kan blive vanskeligt at trappe ud af
behandlingen. Paracetamol er det mest anvendte og har faerrest bivirkninger. Maksimal dosis er 4
gram daglig. Det bgr undgas hos patienter med leverskade og nedsat leverfunktion; eventuelt bgr

disse patienter tage en mindre dosis.

Buprenorfin, Fentanyl og Morfin er staerke opioider, der bgr anvendes med
stor forsigtighed og kun ved alvorlige smerter. Buprenorfin og Fentanyl kan gives transkutant

(gennem huden) som et plaster pa huden, hvorfra medicinen treenger gennem huden ind i



kroppen. Dgsighed, kvalme og forstoppelse er almindelige bivirkninger fra opioider og de

indebaerer ogsa en betydelig risiko for at man bliver afhaengig af stofferne.

3. Neuropatiske smertestillende midler Amitriptylin, Pregabalin og Gabapentin

Denne gruppe af smertestillende midler virker ved at &endre den made, hjernen reagerer pa
kroppens nerveimpulser, herunder nerveimpulser fra muskler og led. Kronisk smerte fgrer ofte til
en tilstand kaldet 'sensibilisering', hvor nerveimpulser fra kroppen, der opstar ved f.eks. at beveege
et led, af hjernen fejlagtigt fortolkes som vaerende mere smertefulde end de i virkeligheden er.
Neuropatiske smertestillende midler virker ved at andre den made hjernen reagerer pa
nerveimpulser fra kroppens muskler og led ved at normalisere hjernens reaktioner pa disse
nerveimpulser. Disse medikamenter er godkendt til behandling af forskellige neurologiske lidelser,
som epilepsi og depression. Amitriptylin, Pregabalin, Gabapentin er ogsa godkendt til behandling

af neuropatiske smerter.

Disse smertestillende midler tages i starten i lav dosis, som efterfglgende kan gges. | praksis
anvendes de ikke som f@rste-valgs praparater, men kan veaere nyttige hos patienter med kroniske

smerter, som ikke reagerer pa anden smertestillende medicin.

Amitriptylin tages 2 timer f@r sengetid. Startdosis er 10 mg og giver ofte en bedre nattesgvn og
fierner de breendende og stikkende smerter fra spaendinger i muskler
og led. De hyppigste bivirkninger er dgsighed og mundtgrhed, men hvis dette tolereres, kan dosis

gradvis gges til 20 mg, 50 mg eller mere.

Pregabalin tages to gange om dagen. Startdosis er 25 mg og dosis kan efter behov gges til 50 mg,
100 mg eller 150 mg to gange dagligt. Det kan afhjaelpe braendende og stikkende kroniske smerter

fra spaendinger i muskler og led. Bivirkningerne kan vaere dgsighed og koncentrationsbesvaer.

Gabapentin har samme virkning som Pregabalin, og har ogsa et bredt dosisomrade. Vi anbefaler,
at patienterne far mulighed for at afprgve den smertestillende virkning fra hver af disse tre

grupper af smertestillende midler (anti-inflammatoriske midler, analgetiske midler og



neuropatiske midler), enten hver for sig eller i kombination, som fglger den saedvanlige laegelige
praksis indenfor smertebehandling. Valget af medicin, doseringen og den raekkefglge de skal

afpreves i, kan styres af en rheumatolog, en smertelaege eller en praktiserende lzege.

Steroid-injektioner i leddet er ofte det f@rste valg, hvis kun fa led er involveret, mens anti-
inflammatoriske midler eller Paracetamol er det f@grste valg, nar mange led er pavirket. Malet er at
opna optimal smertelindring ved at tilpasse behandlingen individuelt til patientens
sygdomsintensitet og symptomer og tilstraebe en passende balance mellem fordele og bivirkninger

af de forskellige smertestillende midler, der er til radighed.

Kirurgiske indgreb

Operationer, der kan vaere nyttige ved haemokromatose-artropati, omfatter artrodese (leddet
gares stift) eller alloplastik (udskiftning af et led med en ledprotese).

Artrodese er mest anvendt til handled, ankelled og led i midten af foden for at fjerne smerter fra
bevaegelse af leddene. Det er en effektiv smertelindrende operation, men fordi leddet bliver gjort
stift, bliver leddets funktion nedsat. | handleddet viser det sig ved nedsat bevaegelighed af handen

og fingrene og i foden ved nedsat fleksibilitet iseer pa ujeevne og skranende overflader.

Alloplastik udfgres normalt i hofteled, knzeled og skulderled, sjeeldnere i albueled og ankelled.
Generelt er disse operationer ganske effektive til at nedsaette smerter og til at genoprette
leddenes funktion. Resultaterne er gode for hofte- og knaealloplastik og proteserne holder i mere

end 10 ar.

Der findes en raekke specielle operationer til handen, herunder en operation hvor man fjerner den
lille trapezius knogle, som ligger ved roden af tommelfingeren (trapeziektomi) samt alloplastik i
metacarpophalangeal-leddene (knoleddenne). Selv i en ung alder bgr man overveje operation,

hvis ledskaden er sa stor at smerterne giver nedsat livskvalitet og nedsat erhvervsevne.



Hvis du fortsat har sveere smerter og betydeligt nedsat livskvalitet, efter at have prgvet ikke-
farmakologisk intervention og de beskrevne farmakologiske behandlinger, anbefales det at drgfte
de kirurgiske behandlingsmuligheder med en ortopaedkirurg. Sa kan du fa beskrevet fordele og
risici ved operation samt rekonvalescens og genoptraeningsprogram efter kirurgi. Det tager som
regel et stykke tid at komme sig helt efter en ortopaedkirurgisk operation og et maksimalt udbytte

kraever betydelig personlig indsats med genoptraeningsgvelser styret af en fysioterapeut.

Konklusion

Artropati forekommer meget hyppigt hos patienter med ha&amokromatose og forarsager ofte
betydelige smerter og nedsat bevaegelighed i leddene, nedsat livskvalitet, problemer med at
fungere i hverdagens mange aktiviteter og kan desuden pavirke erhvervsevnen. Vi haber at
informationerne i denne vejledning kan hjzaelpe dig med at handtere de problemer der er

forarsaget af he@mokromatose artropati.

HARI-gruppen har forpligtet sig til at arbejde for at forbedre behandling, pleje og omsorg af
patienter med haeemokromatose artropati. De tilstraeeber at ggre dette gennem en malrettet
orientering og “uddannelse” af patienter og laeger, forskning i sygdomsmekanismer og klinisk

dokumentation.
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