— Ankyloserande spondylit

(pelvospondylit — "Bechterews sjukdom’)

Begreppet ankyloserande spondylit kan harledas till de grekiska orden
angkylos (ursprungsbetydelse “b6jd”, men numera med uttolkningen
”sammansmalt eller “fusionerad”) och spondylos som betyder kota. Det
finns arkeologiska belagg for att tillstandet forekommit sedan urminnes
tider. Den aldsta bevarade beskrivningen av ankyloserande spondylit
gjordes av den irlandske lakaren Bernard Connor 1697. Den ryske
lakaren Vladimir Bechterew beskrev tillstdndet 1892. Begreppet
Bechterews sjukdom anvénds ofta i Sverige, men forekommer knappast
i engelsksprakiga lander.

Praktiskt tagit alla patienter med Bechterews sjukdom har den
nedérvda vavnadstypen HLA-B27. Denna vavnadstyp forekommer hos
10-17% av den svenska befolkningen, hos fler i norra delen av landet
an i den sodra. Endast ca 5 % av dem som har HLA-B27 utvecklar
Bechterews sjukdom. Det har anats att en infektion skulle kunna satta
igang tillstandet. Nagon utlésande mikrob har dock inte kunnat
sakerstallas.

Grundorsakerna for uppkomst av Bechterews sjukdom &r okanda,
men den mycket starka kopplingen till vavnadstypen HLA-B27 talar
starkt for att bade arftliga faktorer och immunologiska mekanismer ar
avgorande for att sjukdomen ska utvecklas. Férutom kopplingen till
HLA-B27 finns ytterligare genetiska faktorer som anknyter till

Bechterews sjukdom.

Vid réntgen ses typiska forandringar i Sl-leder. Kotkroppar
uppvisar foréandrad form och forbening kan ses i ledbanden mellan
kotorna. Men det som kan utgdra ett diagnostiskt problem &r att
inflammationen vid Bechterews sjukdom bérjar innan
rontgenfoérandringar kan pavisas.

Antalet personer som har Bechterews varierar mellan olika
befolkningar. | Sverige raknar man med att troligen 0,5-1% har
sjukdomen. Sjukdomen debuterar mellan 15-40 ars alder
(medelaldern for insjuknande ar ca 24 ar). Fler man an kvinnor far
sjukdomen. Patienten far ofta en uttalad krokt rygg, mera sallan
angrips perifera leder. Aterkommande inflammationer i
regnbagshinnorna (iriter) ar vanliga, liksom paverkan pé senfasten
(entesopati) och inflammationer i urinrdr och prostata.

Eftersom sjukdomen oftast debuterar i unga ar, ar tidig diagnos
viktig bland annat med hansyn till yrkesval. Sjukgymnaster har en
viktig roll vid behandling och uppféljning av patienterna.
Behandlingen &r inriktad pa rorelsetraning, styrketraning och
”hallningsgymnastik”. Avsikten &r att motverka stelhet och
felstallning. Medicinering &r i forsta hand inriktad pa symtomlindring
i form av vérkstillande och inflammationshammande preparat.

36

REUMATIKERTIDNINGEN 1 - 2003




— Gamla bilar &r hur kul som helst,
sager Kjell Nyholm medan han nast
intill foralskat tittar pa sin gamla
knallgula Volkswagen Cabriolet fran
1974.

Han och hans far har garagen intill
varandra.

— Grannarna kallar vara garage for
Nyholms kallmekaniska, sager Kjell
leende.

I hans &ago finns dven en motorcykel
frdn 1970, en moped fran 1952 och en
damcykel fran samma ar.

— Jag har fatt intresset av min far, som
har varit och ar nagot av en
tusenkonstnar. Av honom har jag ocksa
lart mig mycket av vad jag idag
behdver kunna som fastighetsskotare.
Jag ser mig sjalv som en allt i allo.

Kjell har finska anor, hans far flyttade
fran Lovisa i sodra Finland till Lulea

1950. Kjell ar fodd i Luled, och har
varit sin stad trogen nastan hela livet.
Néstan lika trogen har sjukdomen
varit honom. Kjell var endast 15 ar nér
sjukdomen gav sig till kdnna, men
inte forran 15 &r senare, nar han var i
30-arsaldern fick han diagnosen
Bechterews. Och det var en foretags-
lakare som efter ett tag forstod att
Kjells ryggproblem inte var nagon
vanlig akomma. Kjell borjade arbeta
tidigt.

— Nagon teoretiker ar jag inte.
Skolan var en pina for mig. Jag ar en
praktiskt lagd person, tycker om att
gora nagot konstruktivt, tycker om att
anvanda handerna. Men sa hér i lite
mer vuxen alder sa har lasandet blivit
bade lattare och battre.

Han borjade arbeta som fastighets-
skotare lite vid sidan om i 30-ars-
aldern, och gjorde sig sa smaningom i
stort sett oumbérlig i HSB-kvarteret.
Det galler verkligen att vara handig.
Det kan handa mycket i de fyra

huskropparna som omfattar totalt 102
lagenheter. Han kopte sjélv en bo-
stadsratt i omradet 1978, men da
bodde hans far och mor dér redan. Det
har visat sig vara en god investering,
omradet ar eftertraktat och lagenhe-
terna har mangdubblats i vérde.

— Jag far vara rormokare och
elektriker, jag klipper grds, sopar,
skottar snd. Hyresgéaster flyttar ut och
in, ska halsas vidlkomna och installeras
i sin nya bostad, men omsattningen pa
hyresgéster &r relativt lag, och medel-
aldern pa de boende hég.

Trevligt omréade
Det ar ett trevligt bostadsomrade han
ar verksam i. Varje sommar ordnas en
grillfest, och surstrémmingsfesten &r
ett obligatorium. Det ar bostadsom-
radet som bjuder in till kalasen och
star for kostnaderna, och en hel del
folk kommer.

Numera flyter dock inte det
sedvanliga jobbet pa sa bra langre.
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Sjukdomen har gjort mycket av det
vanliga arbetet omdjligt. Idag ar det
nog mest kontorsarbete som géller for
Kjell, som har 25% pension och
dessutom &r deltidssjukskriven.
Arbetstiden omfattar endast 1,5
timmar/dag. Men det dr viktiga
timmar for honom, det ger honom
gladije, det gor att han far syssla med
det han allra bast trivs med - att vara
fastighetsskotare. Arbetet innebér
kontakt med ménniskor, sma prat-
stunder om livets nédtorft, planera lite
infor nagot projekt pa garden, som till
exempel den nyligen anlagda ute-
miljén med grill och tradgardsmabler.

— Men det ar inte lika latt att fa
folk att stalla upp nu som tidigare. Jag
vet egentligen inte vad som hént i
samhallet, om det &r ren bekvadmlighet
eller om man utgar ifran att nagon
annan alltid gor det som behéver
goras. Och ungdomarna och deras
attityder ska vi inte ens prata om, de
halsar ju knappt nér man gar forbi.
Det tycks vara brist pa vanlig hovlig-
het.

Nojd med sjukvarden

Om nu Kjell har en och annan syn-
punkt och asikt om ordning, reda och
uppférande, sd har han dock endast
positiva omddmen att ge om den
sjukvard han omfattas av. Arbetet i sig
ger den gymnastik han sa val behéver
varje dag. Men visst ger sjukdomen
bekymmer.

—Jag har inflammationer i regn-
bagshinnorna, och som en féljd darav
har jag fatt problem med gula flacken
i ena 6gat, som borjade lacka, vilket
gjorde att jag sag samre. En
dgonbottenrontgen gjordes. En
medicin som heter Diamox sattes in,
men jag blev s otroligt trott av den
och tappade smaken, sa den medicinen
fick jag sluta med, men nu &r allt tack
och lov pé battringsvégen.

Kjell séger med eftertryck och
eftertanke att sjukdomen inte enbart
har varit av ondo, den har ocksa fort
med sig positiva erfarenheter i livet.
Nagot som hjélper till i livet &r
karleken och den far han av Sonja som
han tréffat tack vare bassangtraningen
och nu lever han och Sonja tillsam-
mans. For tre och ett halvt ar sedan
kom en golden tik, som heter Fanny,
inspringande i deras liv och fungerar
som deras rehabiliteringshund.
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Han tittar lite spjuveraktivigt upp
och séger:

- Jag vet inte om jag dr tokig, men
jag har det bra.

Men hur vuxna an barnen blir, s&
forblir de barn i mammas 6gon.

— Mamma har alltid haft min hélsa
och medicinering under uppsikt, och
gor sa an idag. Och vi har naturligtvis
olika syn pa hélsan, sa ibland har vi
haft heta diskussioner om detta. Jag
vet att hon menar val nar hon till
exempel har synpunkter pa vad jag
ater, hur jag jobbar och inte tar det
lugnt. Och visst fasen har jag vark,
men det fortrdnger jag nog, och jag
har efter hand kanske fatt hogre
smarttroskel.

Men det finns en sak som gramer
honom, och som sjukdomen stulit av
honom, och det &r att han inte kan
arbeta sa mycket och pa det satt han
vill.

— For min del kdnns det inte alls
bra att fa full pension. Jag vill fortsatta
arbeta, jag mar bra av det, och jag
trivs ju med jobbet. Att vara i stillhet
och vara passiv passar mig inte.

Svart fa ungdomar aktiva

inom féreningen

Kjell blev medlem i férbundet 1983,
firar alltsa snart 20-arsjubileum, och

redan andra aret var han aktiv pa det
lokala planet. Idag ar han vice ordfo-
rande i distriktet samt distriktets
sekreterare och nyligen invald som
ersattare i centrala Bechterew-
spondylitradet.

— Det ar svart for lokalforeningarna
att konkurrera om ungdomarnas tid
och intressen. Samhallet har forand-
rats, idag verkar var och en skdta sig
sjdlva, tid, lust och ork finns inte
langre for det som &r gemensamt.
Mycket &r nog TV och datorernas fel.

Han har varit med i forbundet
lange och sett férandringarnas vind
blasa, pa bade gott och ont.

— Forbundet var forr en "sluten
varld”, men har verkligen gjort sig
betydligt synligare. Det har varit en
bra utveckling, med manga bra
manniskor som "hallit i tradarna”.

Kjell &r en néjd man. Han ar nojd
med sitt liv och ndjd med sitt med-
lemskap i forbundet. Det ar glitter i
hans égon, och glittret blir nést intill
blandande nér han satter sig i sin
knallgula Volkswagen.

— Gamla bilar &r inte bara kul, det
ar kult ocksa.

Text Greta Thorén



