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Leder
Sommeren er allerede i gang, ferien 

står for døra, og vi presenterer et 
ferskt Sjøgrensnytt pakkfullt av 
artikler om forskning, produkttips, 

reiser vi i Arbeidsutvalget har 
foretatt, og ulike perspektiver på 
livet med Sjøgrens. 

Arbeidsutvalget har ikke så travle 
tider foran oss, men til høsten har vi 

en del på tapetet, blant annet 
temamøte på Raufoss, dialog-
seminaret på Diakonhjemmet, 

studieledersamling på Gardermoen 
og Sjogren Patient Conference i regi 
av Sjögren Europe i desember.

I dette nummeret får dere høre mer 
om konferansen PREMISS som ble 

avholdt utenfor Uppsala i april, om 
årets dialogseminar på 
Rikshospitalet, og masse om 

forskning på Sjøgrens som gjøres 
akkurat nå. 

Vi har også med noen produkttips for 
solfylte dager, og en artikkel om 
Sjøgrens og kjønnsforskjeller, samt 

masse annet! 

Vi håper dere vil finne mange 

interessante artikler i denne 
utgaven, og har dere innspill til hva 
vi bør skrive om, eller kommentarer 

til innholdet, er det bare å sende oss 
en henvendelse. 

Er du medlem i et lokal- eller 
fylkeslag og ønsker en temadag med 
Sjøgrens, kan du også ta kontakt 

med oss.

En riktig god sommer ønskes dere 
alle, fra oss i redaksjonen i 
Sjøgrensnytt! 

Redaktør

Fanny
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Resultatene fra 

pasientundersøkelsen 

«Living with Sjogrens» 2025

Pasientundersøkelsen «å leve med 
Sjogrens®» i 2025 ble 
gjennomført av Sjogrens 
foundation. 

Undersøkelsen ble gjennomført for å gi 

bedre innsikt i bredden og alvorlighets-
graden av symptomene voksne med 
Sjøgrens opplever, og hvordan 

sykdommen påvirker livskvalitet og 
hverdagsliv. Totalt deltok 6360 personer i 
undersøkelsen.

Tørrhet er det symptomet de fleste 
kjenner til, og forbinder med Sjøgrens, 

men undersøkelsen viser at dette bare er 
én del av et langt mer sammensatt 
sykdomsbilde. 6360 personer, 95%av de 

som svarte på undersøkelsen, var  
kvinner. 

Hva var de viktigste konklusjonene?

Sjøgrens sykdom er en kompleks og 
sammensatt tilstand som medfører 
vedvarende utfordringer for dem som lever 

med sykdommen.

Symptomene er omfattende og 

konstante, og omfatter blant annet 
tørrhet, uttalt tretthet, søvnproblemer, 
hjernetåke og ulike smerter som påvirker 

hverdagen kontinuerlig – ikke bare i 
perioder med oppbluss.

Tretthet er særlig belastende og 
oppleves ofte som det mest hemmende 
symptomet. Den påvirker evnen til å 

fungere i hverdagen, delta i daglige 
aktiviteter og opprettholde sosialt samvær.

Sjøgrens påvirker også seksuell helse, 
både gjennom redusert seksuell funksjon 
og belastninger i nære relasjoner.

Sykdommens konsekvenser strekker 
seg langt utover de fysiske 

symptomene. Mange med Sjøgrens 
opplever problemer med konsentrasjon, 
hukommelse og å tenke klart, samtidig 

som sykdommen innebærer en betydelig 
emosjonell og psykisk belastning. 2
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Respondentene oppga at de i 

gjennomsnitt brukte totalt sju 
reseptfrie og reseptbelagte 
behandlinger for å håndtere 

symptomer relatert til diagnosen.

Når det gjaldt reseptbelagte 

behandlinger, rapporterte 72 % bruk 
av hydroksyklorokin (Plaquenil) eller 
klorokin, og 52 % oppga bruk av andre 

sykdomsmodifiserende antirevmatiske 
legemidler (DMARDs). 

Tjue prosent av respondentene 
rapporterte tidligere eller 
nåværende bruk av biologiske 

legemidler. 

De fleste pasientene hadde brukt 

eller brukte fortsatt 
• Reseptfrie øyedråper (96 %)
• Lindrende midler for munnen (85 %)

• Fluor og munnskyll (82%)

Tannkomplikasjoner var vanlige, og 

nesten halvparten av respondentene 
hadde behov for kroner eller 
opplevde hyppige kariesangrep/hull.

73 % av respondentene var enige i 
følgende utsagn: 

«Å leve med Sjøgrens er en 
økonomisk belastning i livet 

mitt.»

Ikke-medikamentelle tiltak ble 

mye brukt blant respondentene.

• 83 % oppga at de brukte trening 

for å håndtere diagnosen.
• 75 % hadde gjort 

kostholdsendringer.

Alternative behandlingsformer 
som ble oppgitt: 

• 60% Mmassasje
• 52% Meditasjon

• 32% Akupunktur

Oversatt av Natasha

Hva skal til for å håndtere hverdagen med Sjøgrens?
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Kjønnsforskjeller ved Sjøgrens

Nye studiefunn tyder på at kvinner og 

menn opplever sykdommen ulikt. Økt 
kunnskap om disse forskjellene kan 
føre til en mer skreddersydd og 

pasientsentrert oppfølging. Dette er 
en oversatt artikkel av Michela
Luciano, PhD, publisert i april 2026.

Kvinner og menn med Sjøgrens sykdom 
kan oppleve tilstanden ulikt, spesielt når 

det gjelder type symptomer, 
alvorlighetsgrad og hvilke organer som blir 
berørt. Dette antyder en omfattende 

studie utført i Nederland.

Mens kvinner oftere rapporterer om tørre 

øyne og munn, selve kjennetegnene på 
Sjøgrens, og opplever tørrheten som mer 
alvorlig, har menn større sannsynlighet for 

påvirkning av lungene og det perifere 
nervesystemet (nervene som ligger 
utenfor hjernen og ryggmargen).

Til tross for disse forskjellene, viser 
dataene at den generelle helsetilstanden 

og livskvaliteten er sammenlignbar mellom 
kjønnene.

Forskerne skriver at det å forbedre 

kunnskapen om disse kjønnsrelaterte 
forskjellene, kan føre til en bedre 
forståelse av sykdommen og bidra til mer 

skreddersydde tilnærminger til 
behandling. 

Studien ble nylig publisert i det 
vitenskapelige tidsskriftet Seminars in 
Arthritis and Rheumatism.

Bakgrunn for studien
Ved Sjøgrens sykdom angriper 

immunsystemet feilaktig kroppens 
fuktighetsproduserende kjertler, inkludert 
tåre- og spyttkjertlene. Selv om 

sykdommen hovedsakelig rammer 
kvinner, kan også menn få sykdommen.

Tidligere studier har tydet på at 
sykdommen presenterer seg ulikt mellom 
kjønnene, men mesteparten av 

forskningen hittil, har fokusert på 
individuelle aspekter fremfor å gi en 
omfattende oversikt.

Bilde: AI generert
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For å tette dette kunnskapshullet, 

undersøkte et forskerteam 
pasientrapporterte utfall og kliniske 
testresultater fra 405 personer med 

primær Sjøgrens sykdom ved 
Universitetssykehuset i Groningen. Totalt 
360 deltakere (89 %) var kvinner og 45 

(11 %) var menn.

Diagnostisk forsinkelse og alder

Ved analysestart var alder, røykestatus 
og bruk av medisiner lik mellom menn og 
kvinner. Det kom imidlertid frem tydelige 

forskjeller i sykdomsløpet:

Tidlig debut hos kvinner

Kvinner utvikler symptomer betydelig 
tidligere, med en median debutalder på 
37 år, sammenlignet med 51 år hos 

menn.

Lengre ventetid

Til tross for at de blir diagnostisert i 
yngre alder (47 år mot 55 år), opplever 
kvinner en betydelig lengre forsinkelse 

fra de første symptomene melder seg til 
diagnosen blir stilt – i snitt fem år, mot 
tre år hos menn.

Forskjeller i tørrhet og 
spyttproduksjon

Når det gjelder symptomer, var kvinner 
betydelig mer tilbøyelige enn menn til å 
rapportere munntørrhet (87,6 % mot 

68,9 %) og tørre øyne (77,4 % mot 52,3 
%). De vurderte også tørrheten som mer 
alvorlig. Alvorlighetsgraden av tretthet 

(fatigue) og smerte var derimot lik 
mellom kjønnene.

Forskerne påpeker at spyttproduksjonen 
generelt er lavere hos kvinner enn hos 
menn, noe som kan bidra til den økte 

tørrhetsfølelsen. Dette ble bekreftet i 
studien, der kvinnelige pasienter hadde 
betydelig lavere målt spyttproduksjon 

enn mennene. Interessant nok viste 
bildediagnostikk (ultralyd) og 
vevsanalyser (biopsi) av spyttkjertlene 

ingen signifikante forskjeller mellom 
kjønnene.

Organpåvirkning og leddplager

Når forskerne undersøkte hvordan 
sykdommen påvirket ulike deler av 
kroppen, fant de flere ulikheter:

Menn: Hadde betydelig større 
sannsynlighet for affeksjon av lungene 

(6,7 % mot 1,7 %) og det perifere 
nervesystemet (11,1 % mot 3,4 %).

Kvinner: Hadde betydelig større 
sannsynlighet for å ha hovne ledd (8,5 % 
mot 0 %) og ømme punkter på kroppen 

som er smertefulle ved trykk (46,6 % 
mot 30,2 %).

Sammenlignbar livskvalitet
Til tross for disse forskjellene i klinisk 
presentasjon, var den samlede effekten 

av sykdommen lik mellom kjønnene. Mål 
på helsetilstand og livskvalitet var 
sammenlignbare, noe forskerne antar 

henger sammen med de like nivåene av 
tretthet og smerte.

Rundt 70 % av både kvinner og menn 
rapporterte at symptomene deres var i en 
«akseptabel tilstand». Forskerne 

bemerker at kvinners lengre sykdoms-
varighet kan ha gjort det mulig for dem å 
utvikle mestringsstrategier eller tilpasse 

livsstilen over tid, noe som kan forklare 
hvorfor de opplever livskvaliteten som 
like god som mennene, tross mer 

tørrhetsplager.

Videre analyser bekreftet at forskjellene 

(som høyere tørrhet hos kvinner og mer 
lungeinvolvering hos menn) ikke kunne 
forklares med hvor lenge de hadde vært 

syke. Funnene viser at selv om Sjøgrens 
sykdom presenterer seg forskjellig, er 
den samlede sykdomsbyrden lik.

«Mer kunnskap om disse kjønnsrelaterte 
forskjellene er viktig for en bedre, 

pasientsentrert behandling», avslutter 
forskerne.

Oversatt av Natasha

Kilder:

https://sjogrenssyndromenews.com/news/sjogren

s-symptoms-differ-sex-overall-impact-similar/

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/

S0049017226000491
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Sarah Scafer, MD, har en fin oversikt 

på sin nettside, Sjögrens Advocate, 
der hun gir en detaljert liste over 
vanlige årsaker til utmattelse. Denne 

lange listen inkluderer ikke alle 
årsaker til fatigue, men den dekker de 
fleste av de viktigste. Vi har med 

tillatelse fra Sarah oversatt listen til 
norsk og legger lenke til siden ved 
nederst her.

Din Sjögrens «fatigue-profil»
Personer med Sjøgrens sykdom 

opplever vanligvis flere, overlappende 
årsaker til fatigue. Selv om fatigue er 
et biologisk basert kjernesystemisk 

trekk forårsaket direkte av 
sykdommen, spiller andre faktorer, 
inkludert Sjøgren-komorbiditeter

(annen samtidig sykdom), en 
betydelig rolle. 

Noen årsaker er «snikende» fordi de 
er vanskelige å skille fra den 
grunnleggende, immunmedierte 

fatiguen som de fleste pasienter lever 
med daglig. Å identifisere disse tidlig 
muliggjør behandling før symptomene 

blir åpenbare eller alvorlige.

Å vite hva som forårsaker fatiguen din 

er den eneste måten å komme forbi 
«vage» symptomer og utvikle en 
effektiv, målrettet behandlingsplan. 

Det endelige målet: behandle det som 
kan behandles. Du kan ikke gjøre 
dette hvis du ikke vet hva som 

forårsaker fatiguen, eller hva som gjør 
den verre enn den trenger å være. 

Hvorfor er Sjøgrens-fatigue
underkjent?
Selv om fatigue er nesten like vanlig 

som tørrhet ved Sjøgrens sykdom, 
undervurderer leger ofte virkningen 
av flere grunner: 

• Mangel på objektiv testing: Det 
finnes ingen objektive tester som 
direkte måler fatigue. Klinikere må 
stole på og tro på pasientrapporter 
om den store innvirkningen fatigue 
har på livene deres.

• Ulike presentasjoner: Fatigue 
manifesterer seg i mange 
forskjellige former, hvorav noen 
kanskje ikke engang blir gjenkjent 
som "fatigue" av pasienten eller 
deres kliniker. 

• Forskningshull: Historisk sett har 
Sjøgrens forskning i stor grad 
ignorert fatigue. Når man studerer 
fatigue, blir ulike typer fatigue 
vanligvis samlet i én vag kategori, 
til tross for at de har forskjellige 
biologiske årsaker.

• Kliniske begrensninger: Fatigue 
er et komplekst og tidkrevende 
problem å håndtere. De fleste leger 
har ikke tid, spesialisert opplæring 
eller ressurser til å undersøke det 
utover noen få grunnleggende 
screeninger.

«Fatigue og kognitiv dysfunksjon 
forårsaker den største rapporterte 
funksjonshemmingen blant pasientene, 
og er fortsatt et massivt udekket 
behov, dårlig adressert og validert» 
(Vieira et al.)

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34251305/

Bildekilde: CreativeCanvasShop, Pixabay.

SJÖGRENS ADVOCATE 
- ÅRSAKER TIL SJØGRENS-FATIGUE
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Årsakene til Sjøgrens-fatigue

Fatigue forårsaket direkte av Sjøgrens 
sykdom. Dette er manifestasjoner 
drevet av selve sykdomsprosessen: 

• Baseline Sjøgrens-fatigue:
Forårsaket av immunsvikt, unormal 
regulering av betennelse, 
metabolske endringer og mer.

• Smerterelatert fatigue:
Forårsaket av kroniske muskel-, 
ledd-, mage-tarm- eller 
nevropatiske smerter.

• Manifestasjoner i det perifere 
nervesystemet: Spesielt 
(dysautonomi dysfunksjon i det 
autonome nervesystemet).

• Manifestasjoner i 
sentralnervesystemet: Slik som 
migrene, demyeliniserende sykdom 
eller aseptisk meningitt.

• Organinvolvering : Inkludert 
lungesykdom og nyresykdom.

• Maligniteter: Lymfom eller, 
sjeldnere, multippelt myelom.

• Gastrointestinale 
manifestasjoner: Underernæring 
(og ofte smerter) forårsaket av 
gastritt eller motilitetsproblemer i 
spiserøret, magen eller tarmene 
(ofte feildiagnostisert som IBS eller 
en spiseforstyrrelse). 

• Andre manifestasjoner: Vaskulitt, 
serositt (inkludert perikarditt), 
myokarditt og anemi ved kronisk 
sykdom. 

Fatigue forårsaket av Sjögrens-
komorbiditeter

Hos Sjögrens advocate refererer 
«komorbiditeter» til sykdommer eller 
tilstander som ikke direkte er 
forårsaket av Sjøgrens sykdom i seg 
selv, men som forekommer i betydelig 
høyere grad enn i den generelle 
befolkningen.

Gruppe 1: Vanligvis fulgt opp av 
din fastlege. Merk: Du må kanskje 
be om spesifikke screeninger, da noen 
fastleger kanskje ikke er kjent med 
vanlige Sjøgrens-komorbiditeter.

• Jernmangel (med eller uten 
anemi)

• Autoimmun
skjoldbruskkjertelsykdom
(rammer 15–30 % av pasientene)

• Cøliaki (én screeningtest er 
vanligvis tilstrekkelig) 
https://www.sjogrensadvocate.com
/post/celiac-disease-gluten-and-
your-health

• Diabetes

• Fettleversykdom (leversteatose) 
(MASH/metabolsk 
dysfunksjonsassosiert steatotisk
leversykdom)

• Vitamin B12-mangel og 
pernisiøs anemi

• Kroniske infeksjoner (f.eks. 
tilbakevendende bihulebetennelse 
eller urinveisinfeksjoner)

• SIBO (bakteriell overvekst i 
tynntarmen) eller annen dysbiose

• Hjertesykdom og hjerneslag

• Søvnforstyrrelser (inkludert 
rastløse bensyndrom og obstruktiv
søvnapné )

• Depresjon
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Gruppe 2: Vanligvis fulgt opp av 
revmatologen din

• Overlappingssyndromer: Andre 
systemiske autoimmune revmatiske 
sykdommer som lupus, revmatoid 
artritt eller systemisk sklerose.

• Autoimmune leversykdommer: 
Primær biliær kolangitt (PBC) og 
autoimmun hepatitt. 

• Spondylittfamilie: Psoriasisartritt 
og aksial spondylartritt.

• Medisinbivirkninger: Fatigue som 
følge av Sjøgrens-spesifikke 
behandlinger.

Fatigue forårsaket av faktorer 
som ikke er relatert til Sjøgrens

Dette er vanlige medisinske eller 
livsstilsfaktorer som kan påvirke alle, 
uavhengig av en Sjøgrens-diagnose:

• Kreft og kreftbehandlinger

• Hepatitt C og HIV (symptomene 
kan overlappe betydelig med 
Sjøgrens sykdom.) 

• Graviditet og overgangsalder

• Medisiner: Mange legemidler, 
spesielt antihistaminer, kan 
forårsake betydelig døsighet eller 
fatigue

• Ernæringsmessige mangler:
Som følge av spiseforstyrrelser, 
gastrisk bypass-kirurgi eller 
begrenset spising (som med GLP-1-
legemidler)

• Rusmiddelbruk: Alkohol- eller 
narkotikabruk

Du kan lese innlegget på engelsk her: 
https://tinyurl.com/mw42eaha

Oversatt av Hilde-Karin
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SJØGRENS DAGSKONFERANSE I 
TROMSØ

Tirsdag den 2.6 arrangerte vi 

Sjøgrens dagskonferanse i Tromsø i 
samarbeid med Troms fylkeslag. 
Det var en engasjert og trivelig gjeng 

som hadde reist både kort og langt for 
å kunne delta. Vi fikk noen 
interessante og trivelige timer 

sammen i Rødbanken i Tromsø. 

Deltagerne virket takknemlige for å få 

mer kunnskap om diagnosen. Vi fikk 
kommentarer som «Jeg kjenner meg 
igjen i det dere forteller», og «Jeg 

skjønner nå at mine mange 
symptomer faktisk er relatert til 
Sjøgrens». 

Vi gikk først gjennom punktet «Hva er 
Sjøgrens sykdom». Vi snakket videre 

om diagnostisering og behandling. 
Mestring og nyeste forskning fikk også 
fokus på konferansen. Nyhetene om 

eventuelle nye medisiner for Sjøgrens 
sykdom ble tatt imot med optimisme 
og håp. 

Vi takker Troms fylkeslag, ved Sylvi 

Dahlberg for initiativet til- og 
tilretteleggingen av konferansen.

Tusen takk for at vi fikk komme til 
Tromsø. 

Vi vil også takke 
legemiddelprodusentene for 
vareprøver til gratis utdeling til 

deltagerne. Thea, Bausch & Lomb, 
Pharmex og Santen.

Skrevet av Hilde-Karin
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MØTE MED FORSKERE OG EN LEGE PÅ 
UNIVERSITETSSYKEHUSET I NORD-NORGE

I forbindelse med interessant 

Sjøgrenforskning utført ved 
Universitetssykehuset i Nord-Norge 
(UNN), møtte vi en entusiastisk og 

blid forskergruppe da vi besøkte 
Tromsø nå i slutten av mai.

Forskerne fortalte at prosjektet 
opprinnelig tok utgangspunkt i 
forskning på Lupus. Da Aud Malin 

Karlsson Hovd, som disputerte for 
ph.d.-graden i helsevitenskap med 
dette forskningsarbeidet, fikk 

mulighet til å arbeide ved 
Universitetet i Birmingham tok hun 
med seg forskningen inn i et miljø 

som arbeider med Sjøgrens sykdom, 
noe som bidro til at prosjektet også 
ble rettet mot denne diagnosen.

Forskerne understreket at Lupus og 
Sjøgrens sykdom har flere fellestrekk 

når det gjelder sykdomsmekanismer 
og immunsystemets rolle. Derfor er 
det naturlig å undersøke om 

kunnskapen fra denne forskningen 
også kan være relevant for personer 
med Sjøgrens sykdom.

Denne studien undersøkte hvordan en 

type immunceller kalt makrofager 
bidrar til utviklingen av betennelse i 
spyttkjertlene ved Sjøgrens sykdom. 

Forskerne fant at enkelte makrofager 
økte i antall når sykdommen utviklet 
seg, og at de samlet seg rundt såkalte 

tertiære lymfoide strukturer (TLS) –
organiserte ansamlinger av 
immunceller som ofte finnes i betent 

vev ved Sjøgrens sykdom.

Makrofager er en type hvite blodceller 

og en essensiell del av kroppens 
medfødte immunforsvar. Deres 
hovedoppgave er å oppdage, «spise» 

og fordøye bakterier, virus, 
fremmedlegemer og døde eller 
skadede celler. 

De fungerer med andre ord som 
kroppens «renholdsverk».
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Tertiære lymfoide strukturer (TLS) er 

immunceller som oppstår i vev som er 
rammet av langvarige betennelser, 
infeksjoner eller kreft. De fungerer 

som lokale «minilymfeknuter» der 
immunforsvaret kan mobilisere og 
angripe trusler direkte på stedet.

Resultatene tyder på at makrofagene 
både kan bidra til å drive betennelsen 

og til å regulere den. De kan også 
spille en rolle i dannelsen av TLS, som 
tidligere er knyttet til mer alvorlig 

sykdom og sykdomsutvikling. Studien 
gir derfor ny kunnskap om hvordan 
immunsystemet påvirker spytt-

kjertlene ved Sjøgrens sykdom, og 
peker på makrofager som en mulig 
målstruktur for fremtidig forskning på 

behandling. 

Forskerne fortalte at de ønsker å 

videreføre og videreutvikle 
forskningen. De planlegger blant 
annet å søke om midler til forskning 

på Sjøgrens sykdom, spyttkjertler og 
kvinnehelse.

Forskerne fikk en kort oppsummering 
av hva vi i diagnosegruppen jobber 
med.

Skrevet av Hilde-Karin

De viste også stor interesse for 

pasientperspektivet og ønsket å høre 
mer om hvordan det er å leve med 
Sjøgrens sykdom, hvilke utfordringer 

sykdommen medfører i hverdagen, og 
hvilke behov pasientene opplever å 
ha. Vi fikk også en liten omvisning på 

laboratoriet og fikk se utsnitt fra celler 
de har studert.

Vi vil rette en stor takk til vår kontakt 
i NRF Troms fylkeslag, Sylvi Dahlberg, 
for initiativet til- og organiseringen av 
møtet. Vi takker også de dyktige 
forskerne ved UNN for den varme 
mottakelsen, og for at de delte av sin 
kunnskap og sitt engasjement.
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Natron som munnskyll  

et enkelt og skånsomt alternativ

Ved redusert spyttproduksjon blir den beskyttende 

funksjonen i munnhulen, som spyttet normalt skal ha, 
svekket. Spytt bidrar normalt til å beskytte mot hull i 
tennene og soppinfeksjoner ved å stabilisere pH og 

skylle bort bakterier.

Når spyttmengden er lav, reduseres denne 

buffereffekten. Dette bidrar til økt risiko for 
munnhuleplager som karies og sopp.

I en studie undersøkte man bruk av munnskyll med 
natriumbikarbonat (natron oppløst i vann) hos 27 
personer med Sjøgrens. Deltakerne løste opp 5 gram 

natron i 500 ml vann og skylte munnen i 30 sekunder til 
ett minutt.

Forskerne fant at de fleste brukte skyllingen én til to 
ganger daglig, oftest før leggetid, etter måltider og ved 
oppvåkning. 

Omtrent tre av fire vurderte 

brukervennligheten som «god» eller 
«svært god», og to tredeler oppga at de 
opplevde lindring av symptomer relatert 

til munntørrhet.

De vanligste fordelene som ble rapportert 

var en friskere følelse i munnen og at 
munnen føltes mindre klissete. Noen 
rapporterte også mindre glossitt, 

stomatitt og munnvinkelsprekker (angular
cheilitt). 

De vanligste ulempene var at skyllingen 
kunne oppleves som litt plagsom å bruke, 
eller at smaken ikke falt i smak.

Tre av fire deltakere oppga at de ønsket å 
fortsette å bruke natriumbikarbonat som 

munnskyll.

I studiens konklusjon viser forskerne til at 

natriumbikarbonat tidligere er blitt 
forbundet med hemming av karies og oral 
candidiasis, reduksjon av belegg på 

tungen, reduksjon av flyktige 
svovelforbindelser som bidrar til dårlig 
ånde, samt forbedring av gingivitt.

Forskerne mener resultatene tyder på at 

natriumbikarbonat-munnskyll kan være 
en nyttig egenomsorgsmetode som 
bidrar til å kompensere for den reduserte 

bufferkapasiteten i munnhulen hos 
personer med Sjøgrens.

En annen studie fant at 
natriumbikarbonat-munnskyll ga en 
signifikant økning i spyttets pH-verdi og 

en mindre reduksjon i enkelte 
bakteriekolonier. 

Forfatterne konkluderte med at 
natriumbikarbonat kan være et rimelig 
alternativ til klorheksidin- og 

alkoholbaserte munnskyllevann, spesielt 
ved langvarig bruk.

Skrevet av Natasha

Kilder:
Azuma N, Matsui K. A usability survey of mouth rinse

using sodium bicarbonate water on dry mouth symptoms 
in patients with Sjögrens syndrome. Clin Rheumatol
Relat Res. 2023;35(1):35–43.

Chandel S, Khan MA, Singh N, Agrawal A, Khare V. The 
effect of sodium bicarbonate oral rinse on salivary pH 

and oral microflora: A prospective cohort study. Natl J 
Maxillofac Surg. 2017;8(2):106–109.
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Nå kan du se de to hovedforedragene fra årets dialogseminar 

om revmatiske bindevevssykdommer på NRF sin YouTube-

kanal.

16. april samlet forskere, klinikere og pasienter seg på Rikshospitalet 

ved Oslo universitetssykehus til årets dialogseminar. Temaet var 

fremtidens behandling av revmatiske bindevevssykdommer.

Hva er CAR-T-behandling, og hvilke muligheter kan denne teknologien 

gi i fremtiden? Professor og revmatolog Øyvind Molberg ved Oslo 

universitetssykehus gir en innføring i et av de mest spennende 

forskningsfeltene innen moderne revmatologi.

Kan digital pasientoppfølging være like god som, eller kanskje til og 

med bedre enn, tradisjonelle konsultasjoner? Dette er spørsmål det 

forskes aktivt på. Revmatolog og ph.d.-kandidat Emily Langballe ved 

Oslo universitetssykehus presenterer studien Nor-mILDer, som 

undersøker digital oppfølging av pasienter med revmatisk 

lungesykdom.

Se foredragene her: 

https://youtu.be/4qfpY8tCau0?si=BoSPxlHZBCBCkihQ

DIALOGSEMINARET PÅ RIKSHOSPITALET 2026
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DIALOGSEMINARET PÅ RIKSHOSPITALET -
SJØGRENSSPØRSMÅL

Før dialogseminaret på 
Rikshospitalet 16.april kom det 
inn en del spørsmål fra sjøgrens-
pasienter. Disse, samt svarene vi 
fikk fra legene Karoline Lerang og 
Øyvind Molberg, har vi skrevet litt 
om her.

Innledningsvis ble det stadfestet at 
det var kommet inn veldig mange 
spørsmål til Sjøgrensesjonen. Det var 
usikkert om man fikk besvart alle 
spørsmål. Det ble en intens sesjon og 
da tiden var ute hadde Karoline og 
Øyvind svart på alle spørsmål.

1. Vi vet at det er mulig å få 
Sjøgrens sykdom som barn, men 
svært få blir diagnostiserte når de er 
unge. Hva blir gitt av informasjon opp 
mot tannlegeforeningen når det 
kommer til dette? Vet tannleger at de 
bør vurdere Sjøgrens hvis de har 
svært unge pasienter med mye 
kariesaktivitet? Vet også fastleger at 
de bør tenke på Sjøgrens hvis en ung 
pasient blir testet for diabetes og ikke 
har det?

Svar: De vanligste symptomene blant 
barn er spyttkjertelhevelse. Det er 
ikke vanlig at barn opplever tørrhet i 
munn og øyne. Disse symptomene 
kommer gjerne senere. Det er 
kanskje en ide å tipse tannleger om å 
vurdere Sjøgrens sykdom hos barn 
med spyttkjertelhevelse.

2. På Tørre Øyne-klinikkens 
nettsider står det at Schirmer-
testen ikke bør brukes alene, at 
normale verdier ikke utelukker tørre 
øyne, og at testen kan fange opp 
under 90 % av pasientene. Likevel er 
det ved norske sykehus vanlig praksis 
at Schirmer-test er den eneste 
øyetesten som utføres. Hvordan 
vurderes resultatene fra Schirmer-
test i slike tilfeller, når testen alene 
har begrenset sensitivitet og samtidig 
gir ett poeng i klassifikasjons-
kriteriene for Sjøgrens sykdom?

Svar: Karoline Lerang var ikke kjent 
med dette og tok derfor kontakt med 
en øyelege ved Tørre Øyne-klinikken.

Øyelegen mente opplysningen hørtes 
overraskende ut og ønsket å 
undersøke saken nærmere. Samtidig 
er dette informasjon som både 
Lerang og hennes kollega enkelt 
kunne funnet på Tørre Øyne-
klinikkens egne nettsider.

Lerang svarte videre at Schirmers 
test benyttes av revmatologer, og at 
det kan være aktuelt å henvise 
pasienter med negativ Schirmers test 
til øyelege for videre utredning. Det 
er imidlertid viktig å presisere at det 
ikke er selve Schirmers testen som 
utgjør diagnosekriteriet, men graden 
av tørrhet, som gir ett poeng i 
kriteriesystemet.

3. En ny kinesisk studie har 
identifisert blodmolekylet hsa-
miR-661, som ble funnet i betydelig 
høyere nivåer hos personer med 
primær Sjøgrens sykdom enn hos 
friske kontroller. Kan dette 
representere en ny og enklere 
diagnostisk metode, og hvor langt er 
man eventuelt fra klinisk bruk?

Svar: Molberg svarte at testen krever 
en arbeidskrevende spesialanalyse og 
at den har en relativt stor feilmargin. 
Han understreket derfor at det er 
behov for mer forskning før man kan 
trekke sikre konklusjoner. Samtidig 
påpekte han at det er behov for nye 
biomarkører som kan bidra til å 
oppdage Sjøgrens sykdom tidligere, 
slik at man i større grad kan 
forebygge irreversible skader.

4. Kan dere si noe om forskningen 
til Silke Appel og Kathrine 
Skarstein på proteomiske

biomarkører i serum og spyttkjertler 
ved primær Sjøgrens sykdom (SjD)? 
Kan denne typen analyser bidra til 

nye diagnosemetoder?
Svar. Denne forskningen er veldig 
spennende ettersom at det er stor 

forskjell på forekomsten av proteiner 
hos friske og de som har seronegativ
Sjøgrens – det vil si de som ikke har 

anti SSA/SSB i blodet (se illustrasjon 
på neste side).
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Molberg mente at det er mulig at 

denne forskningen kan bidra til nye 
diagnosemetoder. Men det ble påpekt 
at det ville bli kostbart da hver test 

ville koste 1.000 kroner.

5. Forskere i Kina har også 

identifisert 12 mulige biomarkører 
som kan gjøre diagnostisering 
enklere, og pekt på to eksisterende 

legemidler – Nisoldipin og Eksemestan
– som mulige kandidater for fremtidig 
behandling. Hva tenker dere om disse 

funnene, og er dette noe det er 
aktuelt å forske videre på i Norge?
Svar: Det gjenstår ytterligere 

forskning før man kan si at dette er 
en metode som kan brukes til 
diagnostisering av Sjøgrens. 

Forskningen på de nevnte medisinene 
er ikke kommet så langt at det er 
testet på mennesker.

6. Kan dere si noe om de nye 
legemidlene Ianalumab og 
Nipocalimab, som har fått Fast 
Track-status hos FDA? Vi er kjent med 
at Nipocalimab skal testes på noen 
pasienter her i Norge, men er det 
realistisk at disse medisinene kan bli 
tilgjengelige i Norge i nær fremtid, og 
vil de eventuelt kunne være aktuelle 
også for seronegative pasienter? 
Kjenner dere til om det finnes 
forskning spesifikt på behandling for 
seronegative Sjøgrenspasienter?
Svar: Disse studiene er lovende. OUS 
deltar i Nipocalimab studien. Dersom 
studiene viser gode resultater,

kan man regne med å få de godkjent 

først i Europa og så i Norge. Disse 
medisinene er ikke testet på 
seronegative og vil nok ikke bli 

godkjent for bruk for disse. Molberg
kjenner ikke til at det foregår studier 
på seronegative Sjøgrenpasienter.

7. På flere sykehusnettsider, 
inkludert Revmatismesykehuset, 

står det at Sjøgrens sykdom er lite 
sannsynlig ved negativ SSA. 
Samtidig oppgis det at omtrent 30–40 

% av pasientene er seronegative. 
Hvordan kan dette forklares, og 
hvordan bør negativ SSA tolkes i 

klinisk praksis?
Svar: Lerang presenterte her en 
studie hvor kun 9 av 111 biopsier var 

positive. På bakgrunn av dette stilte 
hun spørsmål ved det etablerte funnet 
om at 30–40 % av pasienter med 

Sjøgrens sykdom mangler anti-
SSA/SSB-antistoffer i blodet, og 
antydet at det derfor kunne være 

begrenset nytte i å henvise 
seronegative pasienter til biopsi.

I etterkant av dialogseminaret fulgte 
vi opp dette ved å snakke med en av 
forskerne involvert i den omtalte 

studien, Silke Appel. Hun uttrykte 
undring over studiens utforming og 
mente at dette kunne være et arbeid 

utført av en student. Samtidig 
fastholdt hun det tidligere forskning 
gjennomgående har vist, nemlig at 

30–40 % av pasienter med Sjøgrens 
sykdom er seronegative.

18



8. Mange Sjøgrenspasienter

klager over "rastløse bein". Kan 
det tenkes at det ikke er rastløse bein, 
men tynnfibernevropati de 

har? Mange selvmedisinerer (og 
kanskje overmedisinerer) seg selv 
med magnesium på grunn av dette. 

Kanskje burde fastleger ha mer 
informasjon om denne komorbiditeten
når det kommer til Sjøgrens?

Svar: Lerang mente at det som regel 
ikke er vanskelig å skille mellom 
rastløse ben og nevropati, da både 
tidspunktet symptomene oppstår på 
og selve symptomene er ulike. 
Rastløse ben forekommer typisk om 
kvelden og natten, særlig når man har 
lagt seg for å hvile eller sove. 
Tilstanden kjennetegnes gjerne av 
bevegelsestrang, uro, kramper, 
muskulær spenning og et generelt 
ubehag i beina.

Nevropati kan derimot forekomme 
gjennom hele døgnet og beskrives 
ofte som brennende, støtlignende eller 
stikkende smerter og fornemmelser. I 
tillegg kan lett berøring oppleves som 
smertefullt, og mange har en økt 
smertesensitivitet.

9. Navnet Sjøgrens syndrom 
henger fremdeles igjen, blant annet 
i forbindelse med mange sykehus, 
deriblant OUS, men også hos 
HelseNorge, Store Medisinske 
Leksikon, i Metodeboken og 
Legemiddelboken mfl. Vil dette bli 
endret på i nær fremtid, tror dere? Vil 
dere bidra til denne endringen i så 
fall?

Svar: Foredragsholderne innrømmet 

at de har en jobb å gjøre med tanke 
på å endre navnet på sykdommen.

10. Jeg forstår ikke hvorfor det 
offentlige ikke har 
spisskompetanse som 

Tørreøyneklinikken. Det mener jeg 
svekker pasienters rettigheter for god 
og riktig øyehelse uten at dette må 

tas av egen lomme. Da blir det en stor 
forskjell mellom "fattig og rik" for å 
bruke dette begrepet. Min erfaring 

med svært tørre øyne, nærmest 
uholdbart til tider, er følelsen av at 
rådene jeg får av øyelegene er veldig 

begrenset (har sikkert brukt 6 
stykker). 

Får utdelt div dråper som lindrer og så 
får jeg finne ut hva som passer best 
for meg. Og det holder det ikke bare å 

si, når en er svært hardt rammet. Jeg 
vet at det er kun lindrende behandling 
som gjelder, men informasjonen jeg 

får er svært begrenset. Det meste har 
jeg søkt meg frem til selv eller 
tilfeldigvis kommet over.

Pasientinformasjon er svært dårlig, 
spesielt når en er svært hardt 

rammet.  Min beskjed nå er å stå fast 
på steroider, noe jeg ble sterkt 
frarådet fra andre øyeleger tidligere, 

og blir selvsagt veldig engstelig om 
jeg tør å stole på dette. 
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Ble anbefalt å kontakte Tørreøyne-

klinikken for å se om de har noe 
"nytt" som har kommet, men fikk 
samtidig beskjed om at behandlingen 

neppe vil vare mere enn noen 
måneder, «så du får vurdere selv hva 
du vil». Og det er dette valget, jeg 

hele tiden må ta alene, uten at en 
øyelege anbefaler meg å gjøre. 
Det er en stor fortvilelse. Jeg håper 

det blir mer fokus på at det offentlige 
får samme kompetanse eller at 
pasienter får benytte seg at dette 

tilbudet, dekket av staten.
Svar: Lerang tok opp dette 
spørsmålet med sin kontakt på 

Tørreøyne klinikken. Det er riktig at 
det kan være bivirkninger med 
øyedråper med kortison, men man må 

stole på at legen har vurdert dette i 
forhold til symptomene som kan 
skade øynene. 

De sa at det er leit med pasienter som 
sliter veldig og ikke kommer til målet 

med tåreerstatning. Et alternativ da 
kan være plugger i tårekanalene. 
Det kom så et tips fra salen om 

kontaktlinser med fuktighet som 
hadde fungert godt for tørre og såre 
øyne.

Vi nevnte også at det ofte er 
forskrevet øyedråper som skal 

dryppes to-tre ganger om dagen. 
Dette er for mange pasienter alt for 
sjelden, og noen må dryppe så ofte 

som to-tre ganger i timen. Det er 
også viktig å forsøke forskjellige typer 
øyedråper for å finne det som 

fungerer for akkurat dine øyne.

11. Ang Sjøgrens: Kan det sies 

noe om forbindelsen Sjøgrens og 
lunger? Altså når Sjøgrens «har satt 
seg i lungene». Og også andre indre 

organer. Det er forskjellig hvor hardt 
man er rammet av Sjøgrens, så fint å 
kunne hørt litt om gradene av 

sykdommen.

Svar: Lerang svarte at det antas at 

omkring 10–20 % av pasienter med 
Sjøgrens sykdom har lunge-
forandringer. Hos de fleste dreier det 

seg om milde forandringer, men 
enkelte pasienter kan utvikle alvorlige 
betennelsesforandringer i lungene.

Hun understreket samtidig at tung 
pust kan ha mange ulike årsaker som 
ikke nødvendigvis er knyttet til 

Sjøgrens sykdom. I noen tilfeller kan 
symptomene likevel skyldes 
lungeforandringer forårsaket av 

sykdommen.

12. Finnes det behandling for 

sterk slimhinnetørrhet i Norge? 
Svar: Det finnes midler man kan få på 
godkjenningsfritak. Det vil si at legen 

må søke om å få skrive resept på et 
produkt – Salagen – som ikke er 
godkjent i Norge. Salagen er lite brukt 

i Norge på grunn av bivirkninger. Men 
enkelte har god effekt av denne 
medisinen. Salagen øker spytt- og 

tåreproduksjonen, men gir også økt 
svetteproduksjon som kan være 
sjenerende.

13. Hvorfor blir man nektet 
spesialist-behandling pga. at man 

har sekundær Sjøgren og ikke 
primær, selv når symptomene er 
veldig sterke og sykeliggjørende?

Svar: Når man har sekundær 
Sjøgrens har man vanligvis en annen 
autoimmun sykdom som gir rett til 

oppfølging hos revmatolog. De 
systemiske affeksjonene ved Sjøgrens 
vil vanligvis fanges opp ved disse 

kontrollene.

14. Jeg lurte på om Sjøgren 

innvirker på alle kjertlene i 
kroppen, at de tørker inn og 
ødelegges sakte, men sikkert slik som 

de gjør i munn og ansikt? Hvorfor tar 
det så mange år å få 
Sjøgrensdiagnose?
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Svar: Foredragsholderne hadde ikke 

selv observert at andre kjertler i 
kroppen har blitt påvirket. Dette kan 
skyldes at ulike spesialister, som øre-

nese-halsleger, gastroenterologer, 
lungespesialister og gynekologer, 
håndterer affeksjoner i henholdsvis 

indre og ytre organer. Utfordringen er 
at slike affeksjoner ofte ikke blir 
koblet til Sjøgrens sykdom.

15. Hvorfor får man ikke støtte 
økonomisk, da det er mye spesielle 

preparater som må til for å klare å 
mestre tørrheten i munnen som 
reagerer på det meste og tørrheten er 

uutholdelig og gir vanskeligheter med 
å tygge og svelge og reaksjonene på 
mat er vanskelig, ikke minst drikke 

også! Svar: Dette er nok et sentralt 
problem for Sjøgrens-pasientene. Vi i 
diagnosegruppen for Sjøgrens har 

kontinuerlig arbeidet for å få 
økonomiske rettigheter på blå resept 
og grunnstønad. Vi har kommunisert 

problemet i e-poster, møter med 
politikere og på nett. Vi har ikke 
oppnådd stort så langt, men vi gir oss 

ikke og fortsetter kampen. 

16. Hva er årsaken til at det 

hevdes at man ikke kan bli bra av 
Sjøgrens sykdom?
Svar: Sjøgrens er en kronisk sykdom, 

det vil si at den varer livet ut. Men det 
er mye man kan gjøre for å bedre den 
generelle helsesituasjonen med et 

sunt kosthold, trening, nok søvn og 
ved å unngå alkohol og tobakk.

17. Er det en korrelasjon mellom 
polynevropati ved Sjøgrens 
sykdom og mangler på  B-

vitaminer, f.eks. B6 -B12?
Svar: Det er litt lignende symptomer 
ved nevropati og B-vitaminmangel. 

Men det er ikke vitenskapelig bevist at 
B-vitaminmangel kan utløse 
nevropati.

18. Hvilke medisiner kan bremse 
utviklingen av Sjøgrens sykdom?

Svar: Det finnes ikke medisiner som 
kan bremse utviklingen av Sjøgrens 
sykdom pr. i dag.

Ved systemiske affeksjoner er det en 

del medisiner som brukes til lignende 
affeksjoner ved andre diagnoser. 
Dette er for eksempel Plaquenil og 

Metotreksat.

19. Er det vanlig - uvanlig at 

kvinner får betennelse i 
Bartolinske kjertler eller skjedens 
kjertler? Hvordan blir det 

diagnostisert? Fastlege, spesialist?
Svar: Foredragsholderne har ikke 
vært borti at Bartolinske kjertler og 

kjertler i skjeden har blitt betente. 
Dette er mer gynekologenes 
arbeidsområde.

20. Parallelle leddsmerter i 
tommelrot, oppstått i samme uke, 

kan dette være på grunn av Sjøgrens 
sykdom? Er det en begynnelse på 
polynevropati? Hva kan stoppe 

prosessen? Svar: Leddsmerter i 
tommelrot er ikke typisk ved Sjøgrens 
sykdom og ved polynevropati. Om 

symptomene vedvarer kan det være 
en ny revmatisk sykdom som for 
eksempel artrose.

21 Ekstremt lavt energinivå i 
kortere og lengre perioder, som 

ikke bedres med dypere eller lengre 
søvn (Garminklokke) kan det skyldes 
for lavt Fe, evt. B12 B6 for individet? 

Eller har bare Sjøgrens sykdom tatt 
helt over? Svar: Både Sjøgrens og 
lave verdier av B-vitamin kan gi lavt 

energinivå. For Sjøgrens-pasienter 
viser forskning at fysisk aktivitet kan 
hjelpe mot utmattelse.

22. Hva kan person med Sjøgrens 
sykdom gjøre selv for å 
optimalisere sin egen helse, i 
forhold til å leve med og faktisk 
akseptere tilstedeværelsen av denne 
autoimmune sykdommen?

Svar: Det hjelper å prioritere hva man 
skal bruke energi på og være streng 
med seg selv. For å optimalisere sin 
helse er et sunt kosthold, trening og 
nok søvn en god start. Man bør også 
unngå alkohol og tobakk.
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23. Hva er grunnen til at personer 

med Sjøgrens sykdom må selv 
gjenkjenne symptomer på 
sykdommen, og at fastlege ikke 

fanger opp helheten av pasientens 
mange symptomer? 
Svar: Noen må tenke at det er 

Sjøgrens sykdom. Fastleger står 
overfor et stort antall sykdommer de 
skal diagnostisere og behandle, og 

kunnskapen om Sjøgrens sykdom 
blant fastlegene er dessverre ofte 
begrenset. I tillegg gjør det det 

utfordrende at mange av symptomene 
ved Sjøgrens kan være knyttet til flere 
ulike diagnoser. 

Vi i diagnosegruppen for Sjøgrens har 
oppfordret forskere og leger til å 

publisere i legetidsskrifter og 
legenettsider for å kunne nå ut til 
fastleger med informasjon om 

Sjøgrens sykdom. Dette ble godt 
mottatt på en konferanse med 
forskere og leger som vi deltok på i 

Sverige i april. De vurderer nå å 
etablere en gruppe som kan utarbeide 
et felles innlegg for publisering i alle 

de nordiske landene.

24. Som administrator i en stor 

pasientgruppe ser jeg ofte at 
problemer med matinntak er noe som 
nevnes. Å ha svelgevansker er noe 

mange synes er svært hemmende, 
det går utover det sosiale og mange 
har angst i forbindelse med 

matinntak. Dette er et betydelig, men 
undererkjent problem – nettopp fordi 
mange ikke selv kobler symptomene 

eller tar det opp i konsultasjon. 
Dermed blir det heller ikke fanget opp 
i klinikken. Vi ser i større 

pasientundersøkelser at 
svelgevansker står ofte øverst på 
listen over plager mange synes er 

vanskelig å håndtere.

Dysfagi og mulig ernæringssvikt bør 

være en del av oppfølgingen ved 
Sjøgrens syndrom, når vi vet at 
mange pasienter utvikler både 

svelgevansker, undervekt og 
feilernæring som følge av 
munntørrhet og øsofagusdysfunksjon.

Kunne dere vurdere i samarbeid med 

fastlege -kartlegging av dysfagi og 
ernæringsstatus hos disse pasientene?
- henvisning til klinisk 

ernæringsfysiolog?
- gjøre ernæringsbehandling på 

resept mer tilgjengelig for denne 

pasientgruppen slik at dette bidrar 
til å forebygge og behandle 
underernæring/feilernæring og 

mulig vekttap.
Svar: Molberg svarte at det var godt 
dokumentert at svelgevansker var et 

problem for Sjøgrens-pasienter og 
han er enig i at det er for lite fokus på 
dette. Svelgeproblemer kan oppstå på 

grunn av tørrhet og forstyrret 
bevegelse i spiserøret. Sure oppstøt 
og halsbrann kan også være en årsak 

til svelgevansker. Dysfagi er ett av de 
symptomene som fastleger og 
revmatologer bør kartlegge.

Det er dessverre begrenset kapasitet 
hos ernæringsfysiologer, og det kan 

derfor være utfordrende å få time. For 
å få tilgang til spesialernæring kreves 
det vanligvis en medisinsk diagnose 

eller funksjonssvikt som gjør dette 
nødvendig. Det er som regel ikke 
tilstrekkelig å kun være undervektig, 

ha dårlig appetitt eller ønske 
kosttilskudd.

Vi vil gjerne rette en hjertelig takk til 
alle dere som har sendt inn spørsmål 
til dialogseminaret. De mange ulike 

spørsmålene bidro til å belyse viktige 
temaer som betyr mye for oss som 
Sjøgrenspasienter.

En stor takk går også til alle som 
besøkte standen vår på Rikshospitalet 

den dagen. Det å møte dere ansikt til 
ansikt gir oss både ny inspirasjon og 
fornyet mening i arbeidet vi gjør i 

diagnosegruppen. Vi er også svært 
takknemlige for at Karoline Lerang og 
Øyvind Molberg tok seg tid i sin fritid 

til å delta og svare på spørsmålene 
våre under dialogseminaret.

Skrevet av Hilde-Karin.
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Oversikt over kliniske studier 
og biologiske behandlingsmål

Det pågår nå omfattende og lovende 
forskning på nye behandlingsmetoder 
for Sjøgrens sykdom. Her har vi 
samlet en oversikt over noen av 
medisinene det forskes på, samt en 
enkel forklaring på hvilke biologiske 
mål i immunforsvaret behandlingene 
retter seg mot.

Flere av legemidlene har kommet 
langt i utviklingen gjennom kliniske 
studier. Både Ianalumab og 
Telitacicept har fått såkalt «Fast 
Track»-status av U.S. Food and Drug
Administration (FDA) i USA. Dette er 
en ordning som skal bidra til raskere 
utvikling og vurdering av legemidler 
for alvorlige sykdommer med stort 
behov for nye behandlingsmuligheter. 
Det er derfor forventninger om at 
disse behandlingene kan bli godkjent 
for Sjøgrens sykdom i løpet av de 
nærmeste årene.

Behandling Biologisk mål Status for studien

Dazodalibep CD40L Fase III

Ianalumab BAFF-R Fase III – Fullført

Telitacicept BAFF & APRIL Fase III – Fullført

Nipocalimab FcRn Fase III

Efgartigimod FcRn Fase III

Deucravacitinib TYK2 Fase III

RSLV-132 Type 1 IFN Fase II– Fullført

Tofacitinib JAK Fase I/II

Baricitinib JAK Fase II – Fullført

leflunomid +

Belimumab
B- og T-celler, TLRs Fase II – Fullført

Hydroksyklorokin + 

Rituximab
BLyS og CD40 Fase II – Fullført

Mykofenolatmofetil B- og T-celler, IMPDH Fase II

Biologiske mål

CD40L er et protein på immunceller 
(T-celler) som samhandler med CD40, 

og driver den autoimmune
betennelsen og B-celleaktiveringen 
ved Sjögrens sykdom. Blokkering av 

denne aksen er en lovende ny 
behandlingsstrategi.

BAFF-R er et protein og en viktig 
reseptor som finnes på overflaten av 
B-celler i immunsystemet. Det er 

avgjørende for at B-celler skal 
overleve, modnes og opprettholdes i 
kroppen. Overaktivitet i BAFF/BAFF-R-

systemet kan føre til at kroppen 
produserer skadelige antistoffer, noe 
som er knyttet til sykdommer som 

lupus (SLE) og leddgikt.
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JAK blokkerer enzymer i kroppen som 
kalles Janus-kinaser. Disse enzymene 
sender vanligvis signaler som 
forårsaker betennelse. Ved å blokkere 
dem, dempes den uhensiktsmessige 
immunresponsen som holder den 
autoimmune sykdommen i gang.

B- og T-celler er blant de viktigste 
cellene i immunforsvaret. Hvis 
immunsystemet sammenlignes med 
et orkester, kan T-cellene beskrives 
som dirigenten som styrer aktiviteten, 
mens B-cellene er instrumentene som 
utfører deler av responsen.

B- og T-cellehemmere er biologiske 
legemidler som brukes for å dempe et 
overaktivt immunsystem, særlig ved 
autoimmune sykdommer. 
Legemidlene virker ved å blokkere 
eller redusere aktiviteten til bestemte 
immunceller, slik at betennelse og 
feilrettede immunreaksjoner kan 
dempes.

TLRs - Toll-like receptorer (TLR) er 
en gruppe proteiner i det medfødte 
immunforsvaret som fungerer som 
kroppens tidlige "alarmsystem". De 
oppdager og gjenkjenner farlige 
mikrober (bakterier, virus, sopp) eller 
skadet vev, og utløser betennelses-
reaksjoner for å bekjempe trusselen.

BLyS (B-lymfocyttstimulator),
også kalt BAFF, er et signalprotein i 
immunforsvaret som hjelper B-cellene 
med å vokse, modnes og overleve. B-
celler er en type hvite blodceller som 
blant annet produserer antistoffer for 
å beskytte kroppen mot infeksjoner.

BAFF (B-celleaktiverende faktor) og 

APRIL (en proliferasjonsinduserende 
ligand) er viktige cytokiner som 
regulerer B-celleoverlevelse, modning 

og produksjon av autoantistoffer. Å 
hemme disse signalveiene er en 
målrettet tilnærming for B-celledrevne 

autoimmune sykdommer.

FcRn er en cellegruppe-reseptor som 

spiller en avgjørende rolle i 
immunsystemet ved å binde seg til og 
transportere Immunglobulin G (IgG)-

antistoffer. Den forhindrer at 
antistoffene brytes ned i cellene, og 
forlenger dermed levetiden deres i 

blodet betydelig. Ved å senke det 
totale nivået av IgG i blodet raskt, 
kan FcRn-hemmere lindre symptomer 

ved mer enn 100 forskjellige 
autoimmune sykdommer. 

TYK2 (tyrosinkinase 2) er et viktig 
enzym som tilhører Janus kinase
(JAK)-familien. Det spiller en 

nøkkelrolle i kroppens immunrespons 
ved å videreformidle 
betennelsessignaler fra cytokiner. 

Dysregulering i TYK2-signaleringen er 
koblet til autoimmune og 
inflammatoriske sykdommer. Ved å 

hemme dette enzymet kan man 
dempe betennelsesreaksjoner uten å 
forstyrre andre essensielle metabolske 

prosesser i kroppen.

Type 1 interferon (Type 1 IFN) er 

en gruppe signalstoffer (cytokiner) 
som celler i kroppen skiller ut for å 
forsvare seg mot virus og andre 

mikrober. De fungerer som en tidlig 
"brannalarm" som forhindrer at virus 
sprer seg og aktiverer immun-

systemet. Ved autoimmune
sykdommer fører en feilregulering til 
at denne IFN-I-responsen forblir 

konstant forhøyet og fører til at 
immunforsvaret angriper kroppens 
eget vev.

24



Ved autoimmune sykdommer som 
Systemisk lupus erythematosus kan 
nivåene av BLyS/BAFF være forhøyet. 
Da kan også B-celler som normalt 
skulle vært fjernet av 
immunforsvaret, få leve videre. Disse 
såkalte selvreaktive B-cellene kan 
danne autoantistoffer som angriper 
kroppens eget vev og bidrar til 
betennelse og sykdomsaktivitet.
Fordi BLyS/BAFF spiller en viktig rolle i 
denne prosessen, er det blitt et viktig 
mål for biologiske legemidler som 
brukes ved de enkelte autoimmune
sykdommer.

CD40 er en reseptor på immunceller 
som, når den overaktiveres, driver 
autoimmune sykdommer. Ved disse 
tilstandene fungerer CD40 som en 
"bremse- og gasspedal" som feilaktig 
angriper kroppens eget vev, og 
forskere utvikler nå medisiner for å 
blokkere denne mekanismen.

IMPDH «inosinmonofosfat
dehydrogenase) er et enzym som er 
sentralt for immunsystemets celler. 
Ved autoimmune sykdommer blir 
enzymet ofte overaktivt. Derfor er 
hemming av IMPDH hovedprinsippet 
bak sentrale immundempende 
medisiner, som brukes til å roe ned en 
hyperaktiv immunrespons. For at T-
og B-lymfocytter (de hvite blodcellene 
som feilaktig angriper kroppens eget 
vev) skal kunne formere seg, er de 
helt avhengige av enzymet IMPDH for 
å bygge nytt DNA og RNA. Ved å 
blokkere dette enzymet forhindrer 
man at disse immuncellene former 
seg og sprer betennelse. Andre 
celletyper i kroppen bruker alternative 
metoder for å danne DNA og blir 
derfor mindre påvirket.

Skrevet av Hilde-Karin

Kilder: Pubmed, Amgen, Novartis
Clinicaltrials.med.nyu.edu
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1.Du var ung da du fikk diagnosen. Hva 

skulle du ønske du visste den gangen som du 

vet i dag?

Det å forstå hva diagnosen innebærer henger 

sammen med hvordan man lærer seg å 
egenbehandle, samt å leve med kroniske plager. 

Lite og dårlig informasjon skaper bekymring og 
stress. Jeg hadde ønsket at jeg den gangen hadde 
hatt bedre tilgang på informasjon og mer om hva 
Sjøgrens innebærer.

Natasha

2.Gitt det du vet i dag – hva ville du 

sagt til den yngre versjonen av deg 

selv?

Når man leser om Sjøgrens ser man hele 

spekteret av plager som kan følge med, 
ikke heng deg opp i alt du kanskje ikke får. 
Prøv å fokuser på det du har, og særlig de 

tingene du kan gjøre noe med. Bruk de 
gode dagene til det som gir deg livskvalitet. 

3.Hvordan har måten du 

håndterer sykdom på endret 

seg gjennom årene?

Jeg har blitt flinkere med årene til 

å sette på håndbrekket. Jeg 
fungerer best i jevn fart så jeg 
stresser ikke med ting som før. Det 

jeg ikke får gjort må rett og slett 
vente. Jeg kan mye om egen 
diagnose så jeg ser ting mer an en 

før. 

Jeg er flinkere til å lytte innover og 

gjør mindre en før, men jeg har 
heller ikke dårlig samvittighet for 
dette. Man kan ikke skamme seg 

over å ikke være i form. Dårlig 
samvittighet er noe som har gitt 
seg med årene.

4.Hva opplever du er den største 

forskjellen på å leve med sykdom 

i 20-årene – sammenlignet med i 
dag?
Noe blir lettere med årene og noe 

tyngre. Rent fysisk så hadde jeg mer 
å gå på, jeg var mer aktiv og kunne 
pushe grensene mine. Men, når man 

er ung er det andre ting som er viktig 
så jeg opplever nok at det på et vis er 
lettere nå, fordi følelsen av å gå glipp 

av noe eller ikke klare å delta er 
verre når man er ung. Så, jeg savner 
energien jeg hadde, men alt til sin 
tid.

5.Mange opplever at kroppen vil mindre med alderen. Har du samtidig 

opplevd å bli sterkere mentalt? 

Ja det vil jeg si. Når jeg opplever å få nye plager har jeg har noen dager hvor jeg 
forbanner verden, jeg blir skikkelig lei og sint. Så, etter de obligatoriske kjefte-

dagene tar jeg meg sammen og finner ut hva jeg kan gjøre med det. 
Jeg er nok kjappere til å stake ut «veien videre» og har blitt mer konstruktiv på 
egne vegne kan man si. Jeg synes ikke at jeg har vent meg til å ha Sjøgrens. 

Denne diagnosen er et oppkomme av plager som stadig endrer seg, men jeg synes 
jeg håndterer ting bedre enn før. 27



Natasha
6.Hvordan har årene med sykdom 

påvirket deg som menneske?

Det har påvirket meg både positivt og 
negativt. Negativt fordi jeg har måtte slutte 

med en del ting jeg syntes definerte meg 
som nettopp meg, man mister noe personlig 
av å bytte hobbyer, arbeid etc. 

Men på den andre siden så må man finne på 
nye  ting å holde på med og dette gir nye 

perspektiver. 
Jeg har også lært at diagnosen ikke definerer 
meg. Ja, den begrenser en del, men det er 

det jeg faktisk velger å gjøre som gir meg 
noe. Jeg er ikke så opphengt i hva jeg gjorde 
før, jeg ser mer på nå og hva som er mulig 

nå. 

7. Har synet ditt på mestring 

endret seg med årene? Hva 

betyr mestring for deg i dag?

Jeg tenkte ikke så mye over 

mestring før i livet, så synet på hva 
som er mestring er noe jeg har fått 
et forhold til etter at jeg ble eldre. 

Nå tenker jeg ikke at mestring 
nødvendigvis handler om å få til 
noe. Det handler mer om at jeg 

tåler greit motgang og står støtt i 
skoene om noe skjer. Jeg synes jeg 
takler livet greit tross alt og det er 

det mestring betyr for meg nå.

8. På tross av sykdom finner du energi og vilje til å drive med 

diagnosearbeid. Hva er det som driver dette – og hva gir det deg tilbake?

Det har stor verdi å være en del av et felleskap, damene i gruppen er sterke og 
engasjerte og vi har det til felles at vi vet hvordan det er å leve med denne 

sykdommen. Sammen har vi god kunnskap om diagnosen og vi har samme mål. Det 
er at Sjøgrens skal sees på som mer en bare tørrhet. Det synes jeg vi er på vei til å 
oppnå. 

Når nettsiden vår får en halv million treff, kjenner jeg at arbeidet vi gjør betyr noe. 
Det gir motivasjon til å fortsette. Jeg opplever at vi får til mye sammen.

Viljen til å gjøre det kommer av at jeg synes helsevesenet vet for lite om Sjøgrens og 
at det generelt gjøres for lite for denne gruppen. Å kunne bidra til å sette Sjøgrens 

på kartet og lage informasjon til andre med samme diagnose, gir meg både energi og 
vilje til å fortsette.

«Diagnosearbeid gir oss 

mulighetene til å ha kontakt 
med både fagmiljø og 
forskere, vi får stadig innputt 

om nye medisiner under 
utvikling og med det også håp 
om at det snart kommer noe 
som fungerer»

28



Fanny
1.Du var ung da du fikk diagnosen. Hva 

skulle du ønske du visste den gangen 

som du vet i dag?

Jeg skulle ønske at jeg visste at jeg var syk 

allerede som ung. Da kunne jeg tatt noen 
valg som hadde gjort voksenlivet mitt litt 
bedre. F.eks. tatt en annen utdanning, slik at 

jeg hadde sluppet masse ekstra studier for å 
havne i det yrket jeg er i dag. 

2.Gitt det du vet i dag – hva ville du 

sagt til den yngre versjonen av deg 

selv?

Du er ikke lat, og det er ikke din feil at du 

har så mye hull i tennene. 

Forklaring: jeg ble kalt lat av læreren min 

på barneskolen, fordi jeg ikke orka alt de 
andre gjorde. Jeg fikk også alltid kjeft fra 
skoletannlegen på grunn av at jeg hadde 

masse hull i tennene hver eneste gang jeg 
var der. Han mente at jeg måtte slutte å 
spise så mye godteri, selv om jeg prøvde å 

forklare at jeg bare fikk godteri på lørdager. 

3.Hvordan har måten du 

håndterer sykdom på endret 

seg gjennom årene?

Jeg har blitt flinkere til å si nei til 

ting jeg ikke har lyst til å være 
med på. Tidligere var jeg et 
skikkelig ja-menneske som sa ja til 

alt mulig, men i de senere årene 
har jeg skjønt at det ikke er så 
smart. 

4.Hva opplever du er den 

største forskjellen på å leve 

med sykdom i 20-årene –
sammenlignet med i dag?

Jeg visste ikke at jeg hadde en 
autoimmun sykdom før jeg ble 31 
år gammel, men den største 

forskjellen for meg som ung 
voksen og nå, er at jeg er blitt litt 
mer bedagelig anlagt, og hviler 

mer enn før. Tidligere var jeg som 
et godstog som bare «gønna på». 
Der er jeg ikke lenger. 

5.Mange opplever at kroppen vil 

mindre med alderen. Har du 

samtidig opplevd å bli sterkere 
mentalt? 

Jeg har alltid vært veldig mentalt 
sterk, og merker ikke så mye veldig til 
at jeg har blitt sterkere mentalt med 

alderen, men jeg er blitt flinkere til å 
gi litt mer blaffen i hva folk rundt meg 
mener om meg og mitt. Tror også det 

har med alder å gjøre, og ikke bare 
mental styrke. 
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6.Hvordan har årene med sykdom 

påvirket deg som menneske?

Sykdommen har påvirket meg som 
menneske på den måten at jeg orker 

mindre enn andre, og kanskje går rundt 
med litt dårlig samvittighet når jeg 
egentlig ikke burde ha det. 

Samtidig har jeg også hatt mange fine 
menneskemøter med folk jeg har truffet 

gjennom det å være engasjert i frivillig 
arbeid gjennom diagnosen, eller det å 
møte andre revmatikere i ulike 

sammenhenger. 

Disse menneskene hadde jeg ikke møtt 

uten denne diagnosen, så jeg er evig 
takknemlig for å ha funnet så masse 
flotte folk. 

7. Har synet ditt på mestring 

endret seg med årene? Hva 

betyr mestring for deg i dag?

Synet mitt på mestring har endret 

seg fra at jeg var der at jeg skulle 
greie alt, selv om jeg var kronisk 
syk, til at jeg de siste årene har 

måttet erkjenne at jeg ikke greier 
alt, men at litt er bedre enn ingen 
ting. 

Mestring for meg betyr at jeg 
fremdeles mestrer å være i full 

jobb, samtidig som at jeg også 
innser mine begrensinger og ikke 
tar på meg masse verv lengre.

Mestring trenger ikke å være at 
man skal få til ditt og datt, men kan 

også være å si nei til ting man ikke 
orker. Det krever litt av en det 
også. 

8. På tross av sykdom finner du 

energi og vilje til å drive med 

diagnosearbeid. Hva er det som 
driver dette – og hva gir det deg 
tilbake?

Det som driver meg i diagnose-
arbeidet er alle de menneskene som 

er takknemlige for den jobben jeg 
gjør. At jeg vet at det jeg holder på 
med betyr noe for noen. 

Det gir meg mye tilbake i form av fine 
menneskemøter, som nevnt ovenfor, 

men også det å finne et fellesskap i 
form av felles skjebne. Ikke for å 
dvele masse ved sykdommen og 

psyke hverandre ned, men for å 
bygge hverandre opp og heie på 
hverandre. 

Fanny
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1.Du var ung da du fikk diagnosen. Hva 

skulle du ønske du visste den gangen 

som du vet i dag?

Jeg var ca. 30 år da kroppen begynte å 

krangle. Jeg fikk mange rare symptomer som 
fikk hver sin forklaring. For eksempel fikk 
sminken skylden for de hyppige 

«øyebetennelsene». Men øyedråpene med 
bakteriedrepende midler virket dårlig, og ny 
sminke og utstyr gjorde ingen stor forskjell.

Jeg skulle ønske at jeg visste om Sjøgrens 
sykdom tidligere. Men det fantes ikke så mye 

informasjon om sykdommen på nett den 
gang. Jeg håper at de som sliter med slike 
symptomer i dag finner informasjon og at 

legene kjenner igjen symptomene.

2.Gitt det du vet i dag – hva ville du sagt til den yngre versjonen av deg 

selv?

Om jeg kunne reise tilbake i tid og snakke med meg selv ville jeg tipse meg selv om 
å lese om Sjøgrens sykdom. Jeg ville også tipse om å dryppe øynene ofte, og før 

det blir ubehagelig. Jeg ville tipse om å dryppe øynene godt før jeg åpner de om 
morgenen, for det tror jeg kunne forhindret mange plager og smerter fra sår på 
hornhinna.31

Jeg ville også ha tipset om å kreve bedøvelse på øynene før Schirmers test. Jeg ville 
også frarådet meg selv om å benytte meg av de mange, forskjellige øyelege-
vikarene som frekventerte lokalsykehuset. Det var først da jeg reiste til en større by 

og fikk time hos privat øyelege, at jeg endelig fikk hjelp for regnbuehinne-
betennelse.

3.Hvordan har måten du håndterer 

sykdom på endret seg gjennom årene?

Måten jeg håndterer sykdommen på i dag har 
blitt en vane, nesten på samme måte som man 

puster, spiser og drikker. Jeg tenker ikke over 
at jeg drypper øynene. Det skjer bare helt 
ubevisst. Jeg er mer bevisst på hvordan jeg 

bruker kreftene og passer på å få tid til å lade 
batteriene før og etter arrangementer og reiser.
Jeg har også innsett at det ikke nytter å presse 

seg inn i et normalt søvnmønster med sengetid 
kl. 23.00. Dersom jeg skal være sikker på å få 
nok søvn må jeg legge meg kl. 20.00. Jeg 

våkner alltid etter 3-4 eller 5 timer med smerter 
og har brukt opp alle liggestillinger. Da er det 
bare å stå opp og bevege seg litt før jeg kan 

forsøke å sove igjen. 

Jeg er dessverre ikke blitt veldig mye flinkere til 

å si nei, men jeg jobber med saken.

4.Hva opplever du er den 

største forskjellen på å 

leve med sykdom i 20-
årene – sammenlignet 
med i dag?

Det går bedre i dag, og jeg 
unngår oftest å få de verste 

fatigueanfall, øyebetennelser 
og muskel og leddsmerter. 
Det kommer nok av at jeg 

kjenner sykdommen og 
kroppen min. Men det har 
nok også litt med at jeg nå 

har voksne barn og kan 
prioritere mine egne behov i 
større grad.

Hilde-Karin
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5.Mange opplever at kroppen vil mindre 

med alderen. Har du samtidig opplevd å bli 

sterkere mentalt? 

Jeg opplever ikke at kroppen klarer mindre sånn 

ut ifra alder. Men det er jo noe man kanskje må 
regne med etter hvert. Den mentale styrken er i 
grunn som før. Men der jeg var mye skråsikker 

før, er jeg kanskje litt mer ydmyk i dag. De sier 
jo at man blir rundere i kantene når man blir 
voksen.

6.Hvordan har årene med sykdom påvirket 

deg som menneske?

Det er litt vanskelig å si. Jeg tror kanskje jeg har 
hatt mye empati med syke og svake gjennom 

hele livet og jeg har alltid ønsket å hjelpe. Men 
nå er jeg kanskje blitt flinkere til å ta på 
«surstoffmaska» selv før jeg hjelper mine 

«medpassasjerer». Men jeg kjenner enda lysten 
til å redde mennesker og dyr som har det 
vanskelig.

7. Har synet ditt på mestring endret seg med årene? Hva betyr mestring for 

deg i dag?

Mestringsbegrepets betydning har endret seg med årene. Nå er det perfekte lagt bort 
og «godt nok» er det som gjelder. Livet vil aldri bli perfekt, man må lære seg å sette 
pris på det man klarer og det man har. Om man tenker seg om og fokuserer på det 

positive i stedet for det negative tror jeg man får det mye bedre. Man må lage seg 
noen regler for hva som er nødvendig og glede seg når man mestrer det.

8. På tross av sykdom finner du energi og vilje til å drive med 

diagnosearbeid. Hva er det som driver dette – og hva gir det deg tilbake?

Det er i grunn enkelt å være opptatt av diagnosearbeidet, for det handler jo om min 
egen helse. Diagnosearbeidet fyller et hull i livet for meg, som oppstod da jeg ikke 

kunne være yrkesaktiv lenger. Det gir meg mulighet til å bruke mine krefter og min 
kompetanse på noe som har verdi.

Jeg har lært utrolig mye gjennom diagnosearbeidet og det er fint å føle at man holder 
tritt med utviklingen i samfunnet med for eksempel KI, helseforskning, nye verktøy og 
programvare. Om noen hadde fortalt meg for noen år siden at jeg skulle kunne 

generere bilder med KI, bruke tipp-topp publiseringsverktøy og være oppdatert på det 
nyeste i sosiale media hadde jeg nok ikke trodd det.

Men det beste med å delta i diagnosearbeidet og i organisasjonslivet er alle de 
fantastiske menneskene jeg har blitt kjent med. Mennesker som har det som meg, som 
forstår hvordan det er å ha revmatiske sykdommer og begrensninger i livet.

I frivillig arbeid i diagnosegruppen for Sjøgrens bidrar vi bare når vi har lyst og når 
helsa tillater det. Det er ingen som kritiserer om noen må ta det rolig en periode. Og 
det er rart med det at når man får være med i en gruppe med likesinnede, flotte 

mennesker, får man gjerne lyst til å bidra både titt og ofte.

Hilde-Karin
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Sjøgrensprofilen: Samuel

1. Hva heter du?

- Samuel 

2. Si litt om deg selv? F.eks. alder, 

yrke, barn, dyr og sånn.
- 72, er nå pensjonist.

3. Har du noen hobbyer? 
- Glad i å lese, løse kryssord og fiske

4. Hva får deg til å le?
- Gode vitser og ordspill

5. Har du deltatt på 
arrangementer eller hatt verv i 
Norsk Revmatikerforbund?

- Nei

6. Har du en fanesak når det 

kommer til frivillig innsats for 
Sjøgrens-pasientene eller i NRF?
- Regionale informasjonsmøter og 

konferanser. Facebooksidene fungerer 
veldig bra og har betydd masse for 
meg. 

7. Kan du si litt om hvordan 

Sjøgrens oppsto hos deg, hvor 
gammel du var da det startet, og 
hvor lang veien var, frem til en 

diagnose?
- Sjøgrens ble oppdaget ved at 
tannlegen oppdaget betydelig 

Siccasyndrom ved tester da jeg var 
omkring 60 år. Men har nok hatt det i 
flere år før det ble oppdaget, særlig 

tannhelseproblematikk kan 
tilbakeføres til at jeg har det det over 
lengre tid før det ble oppdaget. Det 

første til at det ble raskt tatt biopsi av 
seks spyttkjertler og tåretest og 
blodprøver som fastslo Sjøgrens og 

Siccasyndrom. Dette igjen ga så 
forklaring på andre plager over flere 
år: 

• betydelig tørrhet i øynene, 
slimhinnene i nesen, hals 
(tørrhoste) og fatigue.

• og ikke minst dårlig tannhelse og 
karies-problemer. Undersøkelse hos 
indremedisiner; gastroskopi og 

endoskopi, påviste så 
slimhinneendring i fordøyelses-
systemet som igjen ga forklaring på 

betydelig IBS over tid.

8. Har du fått tilbud om 

rehabiliteringsopphold, kurs eller 
annet som skal være til hjelp for å 
mestre å leve med Sjøgrens?

- Nei. Men har møtt stor forståelse og 
henvisning til spesialister hos min 
gode fastlege som jeg har hatt i 

nesten 40 år. Og har fått øyedråper 
og gelé.

Har reist og reiser mye til andre 
klimatiske forhold hvor mikroklimaet 
gir meget stor positiv effekt
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9. Hva mener du må til for at vi, 

Sjøgrens-pasientene skal få god 
nok hjelp?
- Grundig kjennskap til Sjøgrens og 

Siccasyndrom i tannlegeudanningen,  
hos tannleger og hos fastleger. 
Kjennskap til refusjonsordringer. 

Jeg har en fantastisk tannlege og får 
maksimal refusjon, også nå som jeg 
har fått implantat/ erstattet flere 

tenner på grunn av Sjøgrens og Sicca-
syndrom.

10. Har du et tips om hvordan 
man skal kunne mestre kronisk 
sykdom i hverdagen?

- Lære å kjenne symptomer og lytte 
til kroppens reaksjoner, være nøye 
med bruk av øyedråper og gele og 

begrense energibruken i det daglige 
på grunn av fatigue.

11. Hvilke produkter bruker du 
som du ønsker du kunne få på blå 
resept?

- Jeg får alt på blå resept som angår 
Sjøgrens og Siccasyndrom.

12. Hvis du skulle ønske deg noe 
av helsevesenet vårt som ikke 
eksisterer nå, hva ville dette ha 

vært? 
- At tannleger og fastleger får og gir 
grundig kjennskap, oppfølging og 

henvisning til spesialister.

13. Hvordan «overlever» du 

dager som 17. mai, konfirmasjon, 
bryllup og lignende?
-Har lært å lytte til min kropp, ta 

hensyn til meg selv og blir møtt med 
stor forståelse hos ektefelle, barn og 
øvrig familie fordi de også har fått 

kunnskap om mine helsemessige 
utfordringer og konsekvensene av 
Sjøgrens.

14. Hva må du alltid ha med deg 

når du drar hjemmefra?
- Øyedråper og gelé. Sukkerfrie 
pastiller og tyggegummi.

15. Står det noe Sjøgrens-relatert 
på nattbordet ditt?

- Ja, sukkerfri tyggegummi/ pastiller. 
Må ha det hver natt

16. Nettet florerer av gode tips om 
kosthold, kosttilskudd, trening og 
annet som lover å gjøre deg helt 

frisk. Hva tenker du om det?
- Er meget selektiv og forholder meg 
først og fremst til profesjonell 

Sjøgrenskompetanse og erfaringer fra 
andre som har samme plager.

17. Dersom du var 
«statsminister» for en dag og 
kunne gjøre tre viktige vedtak, 

hva ville du vedtatt?
- Grundig utdanning av fastleger og 
tannleger ift. Sjøgrens og 

Siccasyndrom.
- Grundig innføring hos disse ift. rett 
til refusjon og bruk av blå resept.

- Rikelig med informasjon til 
pasientene på alle tannlege og 
legesentere.

- Fokeopplysningskampanjer om 
Sjøgrens!

18.  Helt til slutt: er det noe annet 
du er opptatt av, som vi ikke har 
spurt om her?

- At også menn blir flinkere til å ta 
kontakt med tannleger, leger og 
spesialister ved mistanke om 

Sjøgrens.
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PREMISS 2026
Rånäs Slott 20. -21.april

Scandinavian network meeting for 
Precision medicine in Sjögren’s
disease (PREMISS 2026) ble 
avholdt 20. og 21. april 2026 på 
Rånäs Slott utenfor Uppsala i Sverige. 

Til stede var ledende forskere og 

revmatologer fra hele Skandinavia, 

Inviterte forskere fra Spania og 

Nederland, samt brukerrepresentanter 

fra Norge og Sverige, deriblant oss to 

fra Diagnosegruppen for Sjøgrens i 

Norge. 

Møtet besto av små korte foredrag om 

ny forskning på Sjøgrens, der det ble 

anledning til å stille spørsmål i noen 

minutter før neste foredrag startet. 

De svenske brukerrepresentantene 

hadde pasientmedvirkning som 

hovedfokus, og vi fra Norge satte 

søkelys på pasientperspektivet, samt 

fortalte om hvordan diagnosegruppen 

vår jobbet i Norge. 

Noen interessante funn og fakta

• Big data Sjögrens Consortium

(BDSC) er et levende og 

ekspanderende prosjekt. De får 

stadig med nye land og nye 

forskere. De kommer til å starte 

med månedlige seminarer fra og 

med september. Målet deres er å  

bringe sammen det globale 

«Sjøgrens-samfunnet»

• Barn og Sjøgrens: Barn har 

sjeldnere sicca-symptomer, 

sammenlignet med voksne. 

Vanskelig å diagnostisere. 

Medianalder er på 15,5 år ved 

diagnose. Jenter/ kvinner tilsvarer 

79% av de som diagnostiseres 

tidlig. 

• Graviditet med Sjøgrens: det er 

en noe høyere andel keisersnitt 

hos kvinner med SS, samt større 

sjanse for AV-blokk hos foster.

• Pasientmedvirkning er nyttig 

når det kommer til forsknings-

design. Det kan være viktig når 

man søker om penger til 

forskning. Man kan også invitere 

pasientmedvirkeren til å være 

med på å skrive forsknings-

rapporten (medskriving/ Co-

writing). 

Man kan også være medsøker i 

forbindelse med søknader om 

støtte til forskning. Pasienter kan 

være opptatte av andre ting i 

forskningen, og har andre 

perspektiver og et annet språk for 

å formidle forskningen. De har 

også gjerne et stort nettverk der 

man kan rekruttere deltagere til 

forskning, men også få hjelp til å 

spre resultatene av forskningen i 

ettertid.  35



• Kvantitet vs. Kvalitet på spytt: 

Her ble det diskutert hvorvidt man 

har man vært for mye fokusert på 

kvantitet kontra kvalitet på 

spyttet? Det finnes ikke særlig 

bevis for at lymfocyttisk

infiltrasjon er det som forårsaker 

tørr munn og tørre øyne. 

• Nye legemidler: Efgartigimod

som kort forklart blokkerer IgG-

autoantistoffer. Legemidlet er 

opprinnelig utviklet for Myasthenia

Gravis, men utprøves nå for andre 

autoimmune sykdommer.

• Genetikk: Det islandske firmaet 

deCode, som er en del av Amgen 

informerte om en stor 

biodatabank de har på Island, 

koblet opp mot ICD-10. De 

sammenligner genprofiler for ulike 

sykdommer. Her var det mye 

interessant om utbredelsen av 

visse sykdommer i ulike deler av 

verden, basert på genetikk.

• Lymfomrisiko ved Sjøgrens: 

Her ble det blant annet presentert 

et etisk dilemma: hvor tidlig kan 

man oppdage tegn på lymfomer i 

blodprøver (og biopsier?) Skal 

man informere om risiko? Hva da 

med livskvalitet?

• Ultralyd av spyttkjertler: 50% 

av bekreftede pasienter har ikke 

utslag på SGUS (Salivary Gland 

UltraSound). Man er derfor 

fremdeles usikker på ultralyd som 

diagnostiseringsmetode, siden 

skaden på spyttkjertlene må være 

ganske stor før den vises på 

ultralyd.

Vi hadde to fine dager på Rånäs

Slott, der vi fikk mye faglig påfyll, 

knyttet nye kontakter, og hadde 

mange interessante diskusjoner 

med andre brukerrepresentanter, 

forskere og leger. 

Hilsen Fanny og Hilde-Karin
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7 produkttips i sola

Beauty of Joseon Matte Sun Stick

Denne solstiften har en lett, matt konsistens som verken 
føles klissete eller fet, selv ved gjentatt påføring over 
sminke. Silica-pulver med talgregulerende egenskaper 
bidrar til å kontrollere glans og etterlater huden jevn og 
matt uten å klumpe seg. Formelen er beriket med 
ekstrakt av Artemisia Capillaris (Kinamalurt) og grønn te, 
som hjelper med å jevne ut hudoverflaten samtidig som 
fuktighetsbalansen opprettholdes.

Bruk:
Påføres som siste steg i hudpleierutinen på områder som 
utsettes for UV-stråling.

Beplain Sunmuse Moisture Sunscreen 

Denne solkremen gir effektiv beskyttelse mot både 
UVA- og UVB-stråler med solfaktor 50. Den er vegansk 
og inneholder verken parfyme eller eteriske oljer, og 

leveres i miljøvennlig emballasje. Konsistensen er lett 
og absorberes raskt i huden uten å etterlate hvite 
merker eller en fet følelse. Produktet er godt egnet for 

sensitiv hud, men passer spesielt godt for fet og oljete 
hud.

Solkremen er kjemisk, noe som betyr at den absorberes 
i huden og omdanner UV-stråler til ufarlig varme. Dette 
gir raskere opptak og høy komfort ved bruk. I tillegg er 

den motstandsdyktig mot både vann og svette, noe 
som gjør den ideell ved aktiv bruk i solen.

Ecooking Sunscreen For The Body SPF30

Denne solkremen er vannresistent og inneholder et 
bredspektret, kjemisk solfilter som beskytter huden mot opptil 
96% av solens skadelige stråler. Den har en lett og behagelig 

konsistens som trekker raskt inn i huden uten å føles klissete 
eller etterlate et hvitt slør. Formelen er beriket med naturlig 
vitaminE og pleiende oljer som tilfører fuktighet, beskytter 

huden og virker antioksidativt. Solkremen er parfymefri, 
vegansk, dermatologisk testet og Allergisertifisert. Den passer 
for alle hudtyper og kan brukes året rundt, også i fjellet hvor 

snøen reflekterer solens stråler.

37



Avène Thermal Spring Water er en ansikts- og 

kroppsspray med beroligende, mykgjørende og lindrende 
egenskaper for irritert hud. Produktet består utelukkende av 
Avène kildevann, som er kjent for sine unike og hudvennlige 

egenskaper. Vannet har et svært lavt saltinnhold, noe som 
er spesielt gunstig for sensitiv hud, da salt kan virke 
uttørrende. Sprayen er rik på silikater som bidrar til å 

mykgjøre og beskytte huden mot ytre påvirkninger. I tillegg 
inneholder den flere spormineraler, som sink, kobber, selen 
og jern, som støtter hudens naturlige balanse. De høye 

nivåene av antioksidanter bidrar til å styrke hudens eget 
forsvarssystem. Den fine sprayen gir rask lindring til irritert 
hud, og er enkel og hygienisk i bruk. Produktet er pakket i 

en steril enhet og har ubegrenset holdbarhet.

Mayser UV-solhatt

Den klassiske bøttehatten kommer her i en oppdatert 
og moderne variant, perfekt for solrike dager på 
stranden, på ferie eller hjemme i hagen. Stoffhatten 

fra Mayser kombinerer funksjonalitet med tidløs 
design, og gir et rent og stilrent uttrykk. Materialet er 
mykt og lett, noe som sikrer høy komfort og god 

pusteevne selv på varme dager.Solhatten gir effektiv 
UV-beskyttelse med faktor 80, og kan enkelt pakkes 
sammen i vesken – ideell for reiser og utflukter. Et 

diskret, eksklusivt merke setter prikken over i-en og 
gir hatten et gjennomført og sofistikert preg.

Her er to tips til påkledning fra Hely

Hansen:
Portofino-kjolen er laget for varme 
sommerdager, med lett og hurtigtørkende 

Tactel®-materiale som holder deg kjølig og 
komfortabel både ved sjøen og i byen. Små 
splitter i sidene sørger for god bevegelses-

frihet, og kjolen gir solbeskyttelse tilsvarende 
UV-faktor 40.

LIFA® Active Solen hettegenser til dame er 
designet med sesonginspirert grafikk for deg 

som liker lange dager ute i solen. Det lette 
materialet med LIFA® Active-teknologi 
transporterer fukt effektivt og holder deg tørr 

og komfortabel, selv i varme forhold. Stoffet 
gir varig solbeskyttelse på nivå med UV-faktor 
50+ og er utviklet for optimal komfort både på 

tur og på sjøen.

Bildekilder: produsentenes hjemmesider. 
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Kronisk syk 
– hvordan sette grenser for seg selv? 

1. Tenk på energi som en 

begrenset ressurs
Mange bruker «skje-teorien» (spoon
theory):du har et visst antall “skjeer” 

(energi) hver dag. Alt du gjør koster 
skjeer – også ting andre tar for gitt. 
Når de er brukt opp, må du stoppe –

ikke bare bør.
Prioriter det som gir mest verdi for 
deg, ikke det andre forventer.

2. Definer dine egne grenser først
Før du kan sette grenser utad, må du 

vite:
• Hva tapper deg mest?
• Hva gir deg energi?

• Hvor tidlig du må si stopp (før du 
krasjer)

Mange setter grenser for sent – når 

kroppen allerede er overbelastet.

3. Kommuniser tydelig – uten å 

forklare for mye
Du har lov til å si nei uten å “forsvare” 
det.

Eksempler: “Jeg må ta det rolig i dag” 
eller “Jeg skulle gjerne bidratt, men 
har ikke kapasitet til det akkurat nå.”

Du skylder ingen en medisinsk 
rapport.

4. Øv på «fleksible ja»
I stedet for ja/nei, kan du bruke 
mellomløsninger:

• “Jeg kan bli med, men bare en 
time/ noen timer.”

• “Jeg kan bidra litt, men ikke ta 

hovedansvar.”
Dette gjør det lettere å bevare 
relasjoner uten å brenne seg ut.

5. Aksepter at noen ikke vil forstå
Dette er tungt, men viktig:

• Noen mennesker vil bagatellisere
• Noen vil bli skuffet
• Noen vil presse grensene dine

Det betyr ikke at grensene dine er feil. 

6. Gi slipp på dårlig samvittighet 
(så godt du kan)
Fatigue er ikke latskap – det er en 

reell, fysisk begrensning. Prøv å 
minne deg selv på:
• “Jeg gjør så godt jeg kan med den 

kroppen jeg har.”
Å hvile er faktisk behandling, ikke 
svakhet.

7. Lag «energivennlige 
strukturer»

Små grep i hverdagen kan spare mye 
krefter:
• Planlegg hvile som en fast del av 

dagen.
• Unngå å booke flere krevende ting 

samme dag.

• Ha “bufferdager” etter sosiale 
aktiviteter.

• Si nei til spontane avtaler, eller gi 

deg i det minste selv tid til å 
vurdere om du skal si ja.
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8. Velg hvem du bruker energi på

Det er faktisk lov å prioritere:
• Folk som respekterer grensene 

dine.

• Folk som ikke gir deg dårlig 
samvittighet.

• Fellesskap hvor du kan være ærlig 

om formen din.
Relasjoner skal ikke koste mer enn de 
gir – særlig når energien er 

begrenset. Kanskje er du nødt til å gi 
slipp på venner som ikke gir deg 
positivitet og støtte. 

9. Ha noen «standardsetninger» 

klare
Når du er sliten, er det vanskelig å 
formulere seg. Det trengs ikke lange 

utgreiinger og forklaringer. Ha ferdige 
svar:
• “Jeg må dessverre avlyse i dag.”

• “Jeg kjenner jeg må prioritere helsa 
nå.”

• “Jeg tar kontakt når jeg har mer 

overskudd.”

10. Vær snill med deg selv i 

prosessen
Å sette grenser:
• Føles ofte egoistisk i starten.

• Kan gi uro eller skyldfølelse.
• Blir faktisk lettere med øvelse.

Over tid, og med øvelse, gir det mer 
stabilitet, mindre krasj og bedre 
livskvalitet. 

Lykke til! 

Skrevet av Fanny
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INNSATS FOR ANDRE - FRIVILLIG I

NORSK REVMATIKERFORBUND

Vi i diagnosegruppen for Sjøgrens 

sykdom ønsker å komme i kontakt med 

deg som kan tenke deg å være med å 

bidra på forskjellige måter for å bedre 

hverdagen for Sjøgrens pasienter.

Vi har forskjellige typer frivillige knyttet 

til diagnosegruppen for Sjøgrens 

sykdom:

▪ Diagnoselikepersoner

▪ Arbeidsutvalgsmedlemmer

▪ Medlemmer i prosjektgrupper

▪ Nettredaktører og moderatorer i 

Facebook grupper

▪ Medlemmer i redaksjonsgruppen for 

Sjøgrensnytt

▪ Medlemmer i Sjøgrens nettverket

Liker du å hjelpe?

Ønsker du å bidra til at 
Sjøgrens pasienter får en 
bedre hverdag?

Har du lyst til å være med 
på litt eller mye?

Er du motivert, nysgjerrig 
og digital?

Du bestemmer selv hva du ønsker 

å bidra med og hvor mye tid du vil 

bruke. Vi forsøker å ha mange med 

oss slik at arbeidsbelastningen på 

hver enkelt blir mindre.

Eneste kravet er at du ønsker å gi 

noe til andre med samme diagnose 

som deg selv. Det vil si at du må 

ha diagnosen Sjøgrens sykdom.

Du vil få full opplæring og mulighet 

til å bruke dine evner sammen med 

mange andre hyggelige mennesker 

i samme situasjon. 

Send oss en epost til 

sjogrens@revmatiker.org dersom 

du ønsker å være med.

41

mailto:sjogrens@revmatiker.org


Til deg som leser Sjøgrensnytt for første gang

Velkommen

Du får dette tilsendt på epost fordi du har krysset av på din profil/»Min side» 

hos NRF at du ønsker tilsendt informasjon om Sjøgrens sykdom. Sjøgrens-nytt 

er diagnosegruppens informasjonsskriv om aktuelle temaer for medlemmer  

som har denne diagnosen. Ønsker du ikke å motta Sjøgrensnytt kan du fjerne 

avkrysningen for dette eller kontakte oss.

Informasjonen vi sender ut kan innimellom komme som kortere nyhetsbrev. 

▪ Temaheftet, diagnoseheftet, om Sjøgrens sykdom: Kontakt oss om du 

trenger et.

▪ Nettsidene til Norsk Revmatikerforbund: 

https://www.revmatiker.no/diagnose/sjogrens-syndrom/

▪ Facebooksiden NRF Sjøgrens sykdom (åpen): 

https://www.facebook.com/nrfsjogrenssyndrom/

▪ Facebookgruppen Sjøgrens sykdom (lukket): 

https://www.facebook.com/groups/bittebitt/

▪ Facebookgruppen Sjøgrens sykdom – gruppa for menn (lukket, kun menn 

slippes inn): https://www.facebook.com/groups/2354817681241215/

▪ NRF Sjøgrens Sykdom på Instagram. @nrfsjogrens heter vi der. 

Ellers finner du litt om livet med Sjøgrens på taggen #levmedsjøgrens

Andre sider du kan finne mer om Sjøgrens
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Diagnosekontakter – likepersoner -

Sjøgrens sykdom

Veiledere – Likepersoner er medlemmer som har sagt seg villige til å 

stå på liste som diagnoseveileder for Sjøgrens sykdom. Det betyr at 

de har diagnosen selv og har fått opplæring i å være veileder – de er 

der for andre som trenger en prat om Sjøgrens sykdom.

Randi Nilsen, diagnosekontakt, Troms, 97619676

rannil@hlkbb.no

Rigmor Lilleland, diagnosekontakt Rogaland, 91364192

Rig-lil@online.no

Mona Helene Nordby, diagnosekontakt Buskerud, 90898003

Mona.nordby@ebnett.no

Tove Rise Kværne, diagnosekontakt Vestfold, 93219669

tovetbg@gmail.com

Tonje Wegger, diagnosekontakt Agder, 995 30 020 

tvedestrand.aa@revmatiker.org

Sissel B. Nyheim, diagnosekontakt Akershus, 909 12 085

sbnyheim@online.no

Ingebjørg Nordby, diagnosekontakt Oslo, 92016747 

ingebjorgnordby@gmail.com

Hilde-Karin Bruhaug, diagnosekontakt Nordland, 99604954

Ingebjørg Aasen Henriksen, likeperson Telemark, 93249251

Mari Mikkelborg, diagnosekontakt Hordaland, 95125890
leder.ho@revmatiker.no

Bente Cecilia Røssberg, diagnosekontakt Viken, 93049212
bentececilia@hotmail.com

Inger-Lise Langøien, diagnosekontakt Trøndelag Nord, 97069749
iL.langoien@gmail.com

Liv Seljelid, diagnosekontakt Nordland, 91547756
seljemo7@gmail.com

Kari Eggen, diagnosekontakt Møre og Romsdal, 91329181
karieggen@gmail.com

Fanny L. W. Fahsing, likeperson Trøndelag Nord, 95879376
fanfahs@gmail.com

Karin Rognmo Mellem, likeperson Nordland, 90989405

karinrognmomellem@gmail.com 43
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NRF landsdekkende 

diagnosegruppe for 
Sjøgrens sykdom,

NRF Sjøgrens

Diagnosearbeidet i Norsk Revmatikerforbund er opprettet for å ivareta 

diagnoserelaterte oppgaver. Oppgavene er bla. Deling av informasjon, om 
tilrettelegging, rettigheter, nytt innen forskning og andre forhold av betydning 
for den som lever med denne diagnosen. Diagnosegruppens arbeidsutvalg 

deltar på temamøter, vi arrangerer kurs og stiller med stands når det er 
dialogkonferanser.

Vi sender ut informasjon om Sjøgrens til medlemmer i Norsk 
Revmatikerforbund som har krysset av for at de ønsker slik informasjon på 
«mine sider». 

Gruppen består av NRF-medlemmer som selv har Sjøgrens sykdom.

Diagnosegruppens arbeidsutvalg

Hilde Karin Bruhaug
Natasha Haukås

Fanny Louise Wullum Fahsing
Bodil I. Bjørnaali Brattli

Sjøgrens-nytt redaksjonen

Natasha Haukås
Fanny Louise Wullum Fahsing

Hilde Karin Bruhaug
Maja Gundersen

Diagnosegruppens øvrige

«Tematilknyttede» ressurspersoner, herunder også de 14 Sjøgrens 
veilederne og prosjekttilknyttede ressurspersoner.

Red.anm. 

Artiklene i Sjøgrensnytt skrives ikke 
av fagfolk. Vi oversetter forskning og 
skriver artikler som er aktuelle for 

oss med Sjøgrens. Vi bruker kun 
troverdige kilder. 

Produktene som vises kan ikke sees 
på som anbefalinger. Det som vises 
er kun for å synligjøre det som er 

tilgjengelig, og som kan passe de 
behovene man kan ha med denne 
diagnosen.

NB: Vi er ikke sponset av noen, men 
finner informasjon om produktene vi 

omtaler på ulike nettsider. 

Ihht. lov om opphavsrett. Foto og 

Illustrasjoner i SS-nytt er lånt fra 
NRF, Pixabay, Unsplash, eller er KI-
genererte. Vi bruker også bilder fra 

produsenter av produktene og private 
bilder. Hvis annet er dette oppgitt i 
artikkelen.

Har du tips og ønsker for noe vi 
skal skrive om i Sjøgrensnytt? 

Send oss noen ord. 

Kontakt : 
sjogrens@revmatiker.org
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@nrfsjogrens: 

NRF Sjøgrens på Instagram

NRF Sjøgrens Sykdom

Diagnosegruppens 
offisielle side på FB

NRF Sjøgrens sykdom

Vår hjemmeside på 
revmatiker.no

Sjøgrens Norge

Lukket gruppe på FB

Du finner oss flere steder. Vi har 
nettsider, Instagram og Facebook.        
Les av QR-kodene for rask tilgang

Mail: sjogrens@revmatiker.org
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