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Leder

Sommeren er allerede i gang, ferien
star for dgra, og vi presenterer et
ferskt Sjggrensnytt pakkfullt av
artikler om forskning, produkttips,
reiser vi i Arbeidsutvalget har
foretatt, og ulike perspektiver pa
livet med Sjogrens.

Arbeidsutvalget har ikke sa travle
tider foran oss, men til hgsten har vi
en del pa tapetet, blant annet
temamogte p3d Raufoss, dialog-
seminaret pa Diakonhjemmet,
studieledersamling p3 Gardermoen
og Sjogren Patient Conference i regi
av Sjogren Europe i desember.

I dette nummeret far dere hgre mer
om konferansen PREMISS som ble
avholdt utenfor Uppsala i april, om
arets dialogseminar pa
Rikshospitalet, og masse om
forskning pa Sjeggrens som gjores
akkurat na.

Vi har ogsa med noen produkttips for
solfylte dager, og en artikkel om
Sjegrens og kjonnsforskjeller, samt
masse annet!

Vi hdper dere vil finne mange
interessante artikler i denne
utgaven, og har dere innspill til hva
vi bor skrive om, eller kommentarer
til innholdet, er det bare & sende oss
en henvendelse.

Er du medlem i et lokal- eller
fylkeslag og gnsker en temadag med
Sjogrens, kan du ogsa ta kontakt
med oss.

En riktig god sommer gnskes dere
alle, fra oss i redaksjonen i
Sjggrensnytt!
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Pasientundersokelsen «a leve med
Sjogrens®» i 2025 ble
gjennomfgrt av Sjogrens
foundation.

Undersgkelsen ble gjennomfgrt for @ gi
bedre innsikt i bredden og alvorlighets-
graden av symptomene voksne med
Sjggrens opplever, og hvordan
sykdommen pavirker livskvalitet og
hverdagsliv. Totalt deltok 6360 personer i
undersgkelsen.

Tgrrhet er det symptomet de fleste
kjenner til, og forbinder med Sjggrens,
men undersgkelsen viser at dette bare er
én del av et langt mer sammensatt
sykdomsbilde. 6360 personer, 95%av de
som svarte p3 undersgkelsen, var
kvinner.
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Hva var de viktigste konklusjonene?
Sjggrens sykdom er en kompleks og
sammensatt tilstand som medfgrer
vedvarende utfordringer for dem som lever
med sykdommen.

Symptomene er omfattende og
konstante, og omfatter blant annet
torrhet, uttalt tretthet, sgvnproblemer,
hjernetdke og ulike smerter som pavirker
hverdagen kontinuerlig - ikke bare i
perioder med oppbluss.

Tretthet er saerlig belastende og
oppleves ofte som det mest hemmende
symptomet. Den pavirker evnen til 8
fungere i hverdagen, delta i daglige
aktiviteter og opprettholde sosialt samveer.

Sjogrens pavirker ogsa seksuell helse,
bade gjennom redusert seksuell funksjon
og belastninger i naere relasjoner.

Sykdommens konsekvenser strekker
seg langt utover de fysiske
symptomene. Mange med Sjggrens
opplever problemer med konsentrasjon,
hukommelse og & tenke klart, samtidig
som sykdommen innebeaerer en betydelig

emosjonell og psykisk belastning. 5



De 20 mest opplevde

symptomene ved Sjegrens sykdom 5:23639

Funnene kommer fra Living with Sjégren’s 2025, en stor internasjonal personer deltok
pasientundersokelse gjennomfert av Sjégren’s Foundation. i undersgkelsen

5 269 personer med Sjegrens sykdom deltok. De valgte fra en liste pa
46 symptomer hvilke de har opplevd de siste 12 manedene, og hvor ofte.

De 20 mest rapporterte symptomene iy Opplever dagiig Stor oller moderat

% som har opplevd symptomet siste 12 maneder g eller ukentlig pavirkning

o Torre oyne O o 0 82 % ¥ 5%
© ormunn (R 77 % ¥ 0%
e Utmattelse (fatigue) (GGG <o > 76 % VP 5%
QO smerteriledd O ' 63 % © 4%
e «Brain fog» — 77 % 60 % WP 6%
O o cller koende hud (D 76 % 50 % ¥ 58%
o Ubehag i eynene o ;- 56 % ¥ 55%
© sovnvansker O ;o 55 % ¥ 51%
o Terr nese O 4 0 40 % P 47%
@ Tretthet i oynene O 44 - 49 % © 47%
@ Muskelverk G 5 47 % ¥ 50%
@ Vaginal torrhet G ' 45 % ¥ 50%
@ Nevropati (nervesmerter) (NP 61 % 42 % P 49%
m Refluks eller halsbrann (G 59 % 40 % © 4%
@ Forstoppelse G 55 33% ¥ 4%
@ Udartellertiketsyn UMD 59 % B 41% 0 1%
@ Hodepine G ;s o 5 41% ® 45%
@ Svimmelhet eller orhet (IEEGEGPD 56 % () 38% O 43%
@ Muskelsvakhet G 5/ o B 33% 9 2%
@ Talevansker pga. terr munn (D 50 % 5 32% ¥ 38%
@ o horopplevd B % som opplever symptomet % som opplever symptomet
symptomet siste 12 méneder daglig eller ukentlig ' som stor eller moderat belastning

Kilde: Sjégren’s Foundation. Living with Sjégren’s 2025 Patient Survey.
© 2025 Sjogren’s Foundation. All rights reserved.



Sjogrens sykdom pavirker
langt mer enn torre gyne
og torr munn

Resultatene fra Living with Sjégren’s 2025 viser at mange opplever

symptomer som pavirker langt flere deler av kroppen enn eyne og munn.

Nedenfor er noen av de gvrige symptomene som ble rapportert av deltakerne.

Andre symptomer som ogsa ble rapportert

Morgenstivhet: 49 % * Migrene: 31 % ¢ Vansker med orgasme: 19 %

e Kvelningsfornemmelse/ ¢ Overdreven svetting: 31 % e Lungekongestion/lungestuvning: 15 %
svelgevansker: 48 %

* Oppbluss/utslett etter * Manglende evne til 4 svette: 14 %

» Tannrate/karies: 45 % soleksponering: 29 %
¢ P /petekkier: 11 %
* Hovne ledd: 45 % ¢ Smerter ved samleie B R
d i): 28 %

e Diaré: 43 % Spapey ? * Soppinfeksjon i munnen: 10 %

e Utslett: 28 %
e Tette bihuler: 39 % ¢ Vaginal infeksjon: 8 %

¢ Urinveisinfeksjon/
e Munnsar: 37 % bleerebetennelse/cystitt: 23 % Bradykardi: 8 %

¢ Smerter eller hevelse i

* Kortpustethet: 37 %
lymfeknuter: 22 %

* Spyttkjertelsteiner eller

. spyttkjertelinfeksjon: 6 %

¢ Kronisk terrhoste: 34 % e Takykardi: 21 %

* Hevelse og emhet i
erespyttkjertel (parotis): 20 %

Over halvparten av de 20 mest rapporterte
symptomene var ikke direkte knyttet til
torre oyne eller terr munn.

C
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Kilde: Sjogren's Foundation. Living with Sjégren’s 2025 Patient Survey Results Summary.

Dette viser at Sjggrens sykdom er en kompleks, systemisk sykdom
som kan pavirke mange funksjoner i kroppen og hverdagen.



SJOGRENS - MER ENN TORRHET

De vanligste plagene o
ved Sjogrens T

rapporterte hvert av disse
symptomene som moderat
Pasienter med Sjégrens rapporterer et bredt spekter av symptomer som pavirker til sveert plagsomt.
bade fysisk funksjon, hverdagsliv og livskvalitet. O
Nedenfor ser du de 20 plagene som fikk hgyest score i undersgkelsen.
Energi og kognisjon Smerte og muskler
Symptomer som pavirker Smerter, stivhet og muskulaere plager
energiniva, konsentrasjon, er blant de mest belastende
spvn og mental klarhet. symptomene.
© Uttalt tretthet (fatigue) 90% o Leddsmerter 81%
@ Hijernetake / konsentrasjonsvansker 77% © Muskelsmerter 80%
© Ssovnproblemer 59% © Muskelsvakhet 64%
@ Svimmelhet 55% @ Morgenstivhet 59%
© Hodepine 55% © Nevropati (nervesmerter) 50%
Terrhet og sanser Andre vanlige plager
Toerrhet pavirker gyne, munn og Symptomer som kan pavirke mage,
hud - og kan gi plager i hele luftveier, hud og andre funksjoner
kroppen. i kroppen.
© Torre oyne 91% © Refluks / halsbrann 70%
©® Torrmunn 88% © Forstoppelse 67%
© Torrhud 54% © Torrhoste 57%
@) Nedsatt syn / uklart syn 53% o Hyppig vannlating 51%
© smaksforandringer 50% © «Kuldefolelse 50%
Andre rapporterte symptomer (utenfor topp 20)
~ Q@
+ Tinnitus / eresus + Pusteproblemer + Smerter ved samleie
+ Kvalme + Utslett / hudforandringer + Nummenhet/ prikking Listen viser hvor
+ Diare + Depresjon + Uroibeina mangesidig Sjégrens
+ Hartap + Angst + Sarhet i lymfeknuter er '-°9 hvor viktig det er
+ Lysfolsomhet + Raynauds fenomen * Menstruasjonsproblemer a bl sett, forstatt og tatt
* Brystsmerter * Vektekning * Redusert sexlyst ‘ pé alvor.

5
Kilde: Sjogren’s Foundation - 2025 Patient Survey Results Summary

(6 362 respondenter, USA) Dllb &I’fﬂi(ﬁ?« er I/(Aﬁ? Du er ikke alene.



Hva skal til for 3 handtere hverdagen med Sjggrens?

Respondentene oppga at de i
gjennomsnitt brukte totalt sju
reseptfrie og reseptbelagte
behandlinger for @ hdndtere
symptomer relatert til diagnosen.

N&r 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
ndvaerende bruk av biologiske
legemidler.

De fleste pasientene hadde brukt
eller brukte fortsatt

- Reseptfrie gyedraper (96 %)

* Lindrende midler for munnen (85 %)
* Fluor og munnskyll (82%)

LINDRING OG
FUKTIGHET

& BALANSE

Tannkomplikasjoner var vanlige, og
nesten halvparten av respondentene
hadde behov for kroner eller

opplevde hyppige kariesangrep/hull.

73 % av respondentene var enige i
folgende utsagn:

«A leve med Sjogrens er en
gkonomisk belastning i livet
mitt. »

Ikke-medikamentelle tiltak ble
mye brukt blant respondentene.

« 83 % oppga at de brukte trening
for & handtere diagnosen.

* 75 % hadde gjort
kostholdsendringer.

Alternative behandlingsformer
som ble oppgitt:

* 60% Mmassasje

+ 52% Meditasjon
* 32% Akupunktur

Oversatt av Natasha

VERKT@Y FOR
LIVSKVALITET
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Nye studiefunn tyder pa at kvinner og
menn opplever sykdommen ulikt. @kt
kunnskap om disse forskjellene kan
fore til en mer skreddersydd og
pasientsentrert oppfglging. Dette er
en oversatt artikkel av Michela
Luciano, PhD, publisert i april 2026.

Kvinner og menn med Sjggrens sykdom
kan oppleve tilstanden ulikt, spesielt nar
det gjelder type symptomer,
alvorlighetsgrad og hvilke organer som blir
bergrt. Dette antyder en omfattende
studie utfgrt i Nederland.

Mens kvinner oftere rapporterer om tgrre
gyne og munn, selve kjennetegnene pa
Sjg@grens, og opplever tgrrheten som mer
alvorlig, har menn stgrre sannsynlighet for
pavirkning 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 ssmmenlignbar mellom
kjgnnene.

Kjonnsforskjeller ved Sjogrens

Forskerne skriver at det & forbedre
kunnskapen om disse kjgnnsrelaterte
forskjellene, kan fgre til en bedre
forstaelse av sykdommen og bidra til mer
skreddersydde tilneerminger til
behandling.

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

Bakgrunn for studien

Ved Sjggrens sykdom angriper
immunsystemet feilaktig kroppens
fuktighetsproduserende kjertler, inkludert
tare- og spyttkjertlene. Selv om
sykdommen hovedsakelig rammer
kvinner, kan ogsd menn fa sykdommen.

Tidligere studier har tydet pa at
sykdommen presenterer seg ulikt mellom
kjgsnnene, men mesteparten av
forskningen hittil, har fokusert pa
individuelle aspekter fremfor & gi en
omfattende oversikt.



For 8 tette dette kunnskapshullet,
undersgkte et forskerteam
pasientrapporterte utfall og kliniske
testresultater fra 405 personer med
primaer Sjggrens sykdom ved
Universitetssykehuset i Groningen. Totalt
360 deltakere (89 %) var kvinner og 45
(11 %) var menn.

Diagnostisk forsinkelse og alder

Ved analysestart var alder, rgykestatus
og bruk av medisiner lik mellom menn og
kvinner. Det kom imidlertid frem tydelige
forskjeller i sykdomslgpet:

Tidlig debut hos kvinner

Kvinner utvikler symptomer betydelig
tidligere, med en median debutalder pa
37 ar, sammenlignet med 51 ar hos
menn.

Lengre ventetid

Til tross for at de blir diagnostisert i
yngre alder (47 ar mot 55 ar), opplever
kvinner en betydelig lengre forsinkelse
fra de fgrste symptomene melder seg til
diagnosen blir stilt - i snitt fem ar, mot
tre ar hos menn.

Forskjeller i tgrrhet og
spyttproduksjon

N&r det gjelder symptomer, var kvinner
betydelig mer tilbgyelige enn menn til
rapportere munntgrrhet (87,6 % mot
68,9 %) og tgrre gyne (77,4 % mot 52,3
%). De vurderte ogsa tgrrheten som mer
alvorlig. Alvorlighetsgraden av tretthet
(fatigue) og smerte var derimot lik
mellom kjgnnene.

Forskerne papeker at spyttproduksjonen
generelt er lavere hos kvinner enn hos
menn, noe som kan bidra til den gkte
tarrhetsfglelsen. Dette ble bekreftet i
studien, der kvinnelige pasienter hadde
betydelig lavere malt spyttproduksjon
enn mennene. Interessant nok viste
bildediagnostikk (ultralyd) og
vevsanalyser (biopsi) av spyttkjertlene
ingen signifikante forskjeller mellom
kjgnnene.

Organpavirkning og leddplager
N&r forskerne undersgkte hvordan
sykdommen pavirket ulike deler av
kroppen, fant de flere ulikheter:

Menn: Hadde betydelig stgrre
sannsynlighet for affeksjon av lungene
(6,7 % mot 1,7 %) og det perifere
nervesystemet (11,1 % mot 3,4 %).

Kvinner: Hadde betydelig starre
sannsynlighet for 8 ha hovne ledd (8,5 %
mot 0 %) og gmme punkter pd 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 kjgnnene. Mal
pa helsetilstand og livskvalitet var
sammenlignbare, noe forskerne antar
henger sammen med de like nivaene av
tretthet og smerte.

Rundt 70 % av bade 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 &
utvikle mestringsstrategier eller tilpasse
livsstilen over tid, noe som kan forklare
hvorfor de opplever livskvaliteten som
like god som mennene, tross mer
torrhetsplager.

Videre analyser bekreftet at forskjellene
(som hgyere tgrrhet hos kvinner og mer
lungeinvolvering hos menn) ikke kunne
forklares med hvor lenge de hadde veert
syke. Funnene viser at selv om Sjggrens
sykdom presenterer seg forskjellig, er
den samlede sykdomsbyrden lik.

«Mer kunnskap om disse kjgnnsrelaterte
forskjellene er viktig for en bedre,
pasientsentrert behandling», avslutter
forskerne.

Oversatt av Natasha

Kilder:
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SJOGRENS ADVOCATE
- ARSAKER TIL SIOGRENS-FATIGUE

Sarah Scafer, MD, har en fin oversikt
pa sin nettside, Sjogrens Advocate,
der hun gir en detaljert liste over
vanlige arsaker til utmattelse. Denne
lange listen inkluderer ikke alle
drsaker 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 Sjogrens «fatigue-profil »
Personer med Sjggrens sykdom
opplever vanligvis flere, overlappende
arsaker til fatigue. Selv om fatigue er
et biologisk basert kjernesystemisk
trekk forarsaket direkte av
sykdommen, spiller andre faktorer,
inkludert Sjggren-komorbiditeter
(annen samtidig sykdom), en
betydelig rolle.

Noen &rsaker er «snikende» fordi de
er vanskelige & skille fra den
grunnleggende, immunmedierte
fatiguen som de fleste pasienter lever
med daglig. A identifisere disse tidlig
muliggjgr behandling fgr symptomene
blir 8penbare eller alvorlige.

A vite hva som for8rsaker fatiguen din
er den eneste méten § komme forbi
«vage» symptomer og utvikle en
effektiv, mélirettet behandlingsplan.
Det endelige m8let: behandle det som
kan behandles. Du kan ikke gjore
dette hvis du ikke vet hva som
for8rsaker fatiguen, eller hva som gjor
den verre enn den trenger 8 veaere.

Hvorfor er Sjggrens-fatigue
underkjent?

Selv om fatigue er nesten like vanlig
som tgrrhet ved Sjogrens sykdom,
undervurderer leger ofte virkningen
av flere grunner:

Mangel pa objektiv testing: Det
finnes ingen objektive tester som
dlrekte maler fatigue. Klinikere ma
stole pa og tro p& pasientrapporter
om den store innvirkningen fatigue
har pa 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
Sjegrens forsknlng i stor grad
ignorert fatigue. Nar man studerer
fatigue, blir ulike typer fatigue
vanligvis samlet i én vag kategori,
til tross for at de har forskjellige
biologiske arsaker.

Kliniske begrensninger: Fatigue
er et komplekst og tidkrevende
problem 3 handtere. De fleste leger
har ikke tid, spesialisert oppleering
eller ressurser til & undersgke det
utover noen fa grunnleggende
screeninger.

«Fatigue og kognitiv dysfunksjon
for8rsaker den storste rapporterte
funksjonshemmingen blant pasientene,
og er fortsatt et massivt udekket
behov, dérlig adressert og validert»
(Vieira et al.)

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

Bildekilde: CreativeCanvasShop, Pixabay.
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https://pixabay.com/users/creativecanvasshop-45016655/?utm_source=link-attribution&utm_medium=referral&utm_campaign=image&utm_content=10264472
https://pixabay.com/?utm_source=link-attribution&utm_medium=referral&utm_campaign=image&utm_content=10264472

Arsakene til Sjggrens-fatigue

Fatigue forarsaket direkte av Sjggrens
sykdom. Dette er manifestasjoner
drevet av selve sykdomsprosessen:

- Baseline Sjggrens-fatigue:
Forarsaket av immunsvikt, unormal
regulering av betennelse,
metabolske endringer og mer.

. Smerterelatert fatigue:
Forarsaket 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: Underernaering
(og ofte smerter) fordrsaket av
gastritt eller motilitetsproblemer i
spisergret, magen eller tarmene
(ofte feildiagnostisert som IBS eller
en spiseforstyrrelse).

+ Andre manifestasjoner: Vaskulitt,

serositt (inkludert perikarditt),
myokarditt og anemi ved kronisk
sykdom.

Fatigue fordrsaket av Sjogrens-
komorbiditeter

Hos Sjogrens advocate refererer
«komorbiditeter» til sykdommer eller
tilstander som ikke direkte er
forarsaket av Sjggrens sykdom i seg
selv, men som forekommer i betydelig
hgyere grad enn i den generelle
befolkningen.

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

+ Jernmangel (med eller uten
anemi)

+ Autoimmun
skjoldbruskkjertelsykdom
(rammer 15-30 % av pasientene)

« Cgliaki (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
pernisigs anemi

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

+ SIBO (bakteriell overvekst i
tynntarmen) eller annen dysbiose

+ Hjertesykdom og hjerneslag

+ Sgvnforstyrrelser (inkludert
rastlgse bensyndrom og obstruktiv
sgvnapné )

+ 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:
Primeaer bilicer kolangitt (PBC) og
autoimmun hepatitt.

+ Spondylittfamilie: Psoriasisartritt
og aksial spondylartritt.

+ Medisinbivirkninger: Fatigue som
folge av Sjggrens-spesifikke
behandlinger.

Fatigue fordrsaket av faktorer
som ikke er relatert til Sjogrens

Dette er vanlige medisinskge eller
livsstilsfaktorer som kan pavirke alle,
uavhengig av en Sjggrens-diagnose:

+ Kreft og kreftbehandlinger

+ Hepatitt C og HIV (symptomene
kan overlappe betydelig med
Sjggrens sykdom.)

+ Graviditet og overgangsalder

+ Maedisiner: Mange legemidler,
spesielt antihistaminer, kan
forarsake betydelig dgsighet eller
fatigue

+ Ernaeringsmessige mangler:
Som fglge av spiseforstyrrelser,
gastrisk bypass-kirurgi eller
begrenset spising (som med GLP-1-
legemidler)

« Rusmiddelbruk: Alkohol- eller
narkotikabruk

Du kan lese innlegget pa engelsk her:
h ://tinyurl.com/mw42eah

Oversatt av Hilde-Karin
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SIGGRENS DAGSKONFERANSE |
TROMS®

Tirsdag den 2.6 arrangerte vi
Sjggrens dagskonferanse i Tromsg i
samarbeid med Troms fylkeslag.

Det var en engasjert og trivelig gjeng
som hadde reist bade kort og langt for
& kunne delta. Vi fikk noen
interessante og trivelige timer
sammen i Rgdbanken i Tromsg.

Deltagerne virket takknemlige for & f3
mer kunnskap om diagnosen. Vi fikk
kommentarer som «Jeg kjenner meg
igjen i det dere forteller», og «Jeg
skjgnner na at mine mange
symptomer faktisk er relatert til
Sjggrens».

Vi gikk fgrst gjennom punktet «Hva er
Sjggrens sykdom». Vi snakket videre
om diagnostisering og behandling.
Mestring og nyeste forskning fikk ogsa
fokus pa konferansen. Nyhetene om
eventuelle nye medisiner for Sjggrens
sykdom ble tatt imot med optimisme
og hap.

Vi takker Troms fylkeslag, ved Sylvi
Dahlberg for initiativet til- og
tilretteleggingen av konferansen.

Tusen takk for at vi fikk komme til
Tromsg.

Vi vil ogsa takke
legemiddelprodusentene for
vareprgver til gratis utdeling til
deltagerne. Thea, Bausch & Lomb,
Pharmex og Santen.

Skrevet av Hilde-Karin
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MOGTE MED FORSKERE OG EN LEGE PA
UNIVERSITETSSYKEHUSET I NORD-NORGE

Immunology, autoimmunity, systemic lupus erythematosus

We aim to obtain profound knowledge of the mecha

and better systems of disease

We study:

Tertiary lymphoid structures
2D and 3D RPTEC cultures
Endonucleases
Macrophages

Neutrophils and NETosis
Lupus nephritis

Vasculitis in SLE, ANCA and
Sjegrens

Other organs: Liver, lungs,
pancreas, salivary glands,
spleen and lymph nodes
We offer projects related to:
The study of endonucleases in
Contact: * The study of NETosis in

Kristin Fenton * Thestu / lympr

ynum Pedersen —<. . The st

The
The
The study of rer

I forbindelse med interessant
Sjggrenforskning utfgrt ved
Universitetssykehuset i Nord-Norge
(UNN), mgtte vi en entusiastisk og
blid forskergruppe da vi besgkte
Tromsg nd i slutten av mai.

Forskerne fortalte at prosjektet
opprinnelig tok utgangspunkt i
forskning pa Lupus. Da Aud Malin
Karlsson Hovd, som disputerte for
ph.d.-graden i helsevitenskap med
dette forskningsarbeidet, fikk
mulighet til 8 arbeide ved
Universitetet i Birmingham tok hun
med seg forskningen inn i et miljg
som arbeider med Sjggrens sykdom,
noe som bidro til at prosjektet ogsa
ble rettet mot denne diagnosen.

Forskerne understreket at Lupus og
Sjagrens sykdom har flere fellestrekk
nar det gjelder sykdomsmekanismer
og immunsystemets rolle. Derfor er
det naturlig & undersgke om
kunnskapen fra denne forskningen
ogsa kan veere relevant for personer
med Sjggrens sykdom.

TR

i SLE and LN in order to develop new

nd therapies

Methods we use

- >’,\_\ - & Cell studie D and 3I
i : Mouse studi
. J

Immunohist I

Denne studien undersgkte hvordan en
type immunceller kalt makrofager
bidrar til utviklingen av betennelse i
spyttkjertlene ved Sjggrens sykdom.
Forskerne fant at enkelte makrofager
gkte i antall nar sykdommen utviklet
seg, og at de samlet seg rundt sakalte
terticere lymfoide strukturer (TLS) -
organiserte ansamlinger av
immunceller som ofte finnes i betent
vev ved Sjggrens sykdom.

Makrofager er en type hvite blodceller
og en essensiell del av kroppens
medfgdte immunforsvar. Deres
hovedoppgave er @ oppdage, «spise»
og fordgye bakterier, virus,
fremmedlegemer og dgde eller
skadede celler.

De fungerer med andre ord som
kroppens «renholdsverk».



Terticere lymfoide strukturer (TLS) er
immunceller som oppstar i vev som er
rammet av langvarige betennelser,
infeksjoner eller kreft. De fungerer
som lokale «minilymfeknuter» der
immunforsvaret kan mobilisere og
angripe trusler direkte pa stedet.

Resultatene tyder p@ at makrofagene
bade kan bidra til @ drive betennelsen
og til 8 regulere den. De kan ogsa
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 pavirker spytt-
kjertlene ved Sjggrens sykdom, og
peker pa makrofager som en mulig
malstruktur for fremtidig forskning pa
behandling.

Forskerne fortalte at de gnsker a
viderefgre og videreutvikle
forskningen. De planlegger blant
annet 3 sgke om midler til forskning
pa Sjggrens sykdom, spyttkjertler og
kvinnehelse.

Forskerne fikk en kort oppsummering

av hva vi i diagnosegruppen jobber
med.

Skrevet av Hilde-Karin

De viste ogsa stor interesse for
pasientperspektivet og gnsket & hgre
mer om hvordan det er & leve med
Sjggrens sykdom, hvilke utfordringer
sykdommen medfgrer i hverdagen, og
hvilke behov pasientene opplever &
ha. Vi fikk ogsa en liten omvisning pa
laboratoriet og fikk se utsnitt fra celler
de har studert.

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




Natron som munnskyll
et enkelt og skansomt alternativ

Ved redusert spyttproduksjon blir den beskyttende

S funksjonen i munnhulen, som spyttet normalt skal ha,
svekket. Spytt bidrar normalt til 8 beskytte mot hull i

tennene og soppinfeksjoner ved & stabilisere pH og

skylle bort bakterier.

N&r spyttmengden er lav, reduseres denne
buffereffekten. Dette bidrar til gkt risiko for
munnhuleplager som karies og sopp.

I en studie undersgkte man bruk av munnskyll med
natriumbikarbonat (natron opplgst i vann) hos 27
\ personer med Sjggrens. Deltakerne Igste opp 5 gram

ett minutt.

natron i 500 ml vann og skylte munnen i 30 sekunder til

Forskerne fant at de fleste brukte skyllingen én til to

Omtrent tre av fire vurderte
brukervennligheten som «god» eller
«sveert god», og to tredeler oppga at de
opplevde lindring av symptomer relatert
til munntgrrhet.

De vanligste fordelene som ble rapportert
var en friskere fglelse i munnen og at
munnen fgltes mindre klissete. Noen
rapporterte ogsa mindre glossitt,
stomatitt og munnvinkelsprekker (angular
cheilitt).

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

Tre av fire deltakere oppga at de gnsket &
fortsette & 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 pa
tungen, reduksjon av flyktige
svovelforbindelser som bidrar til darlig
ande, samt forbedring av gingivitt.

ganger daglig, oftest fgr leggetid, etter maltider og ved
oppvakning.

Forskerne mener resultatene tyder pa at
natriumbikarbonat-munnskyll kan vare
en nyttig egenomsorgsmetode som
bidrar til 8 kompensere for den reduserte
bufferkapasiteten i munnhulen hos
personer med Sjggrens.

En annen studie fant at
natriumbikarbonat-munnskyll ga en
signifikant gkning i spyttets pH-verdi og
en mindre reduksjon i enkelte
bakteriekolonier.

Forfatterne konkluderte med at
natriumbikarbonat kan vaere 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 Sjégrens 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. Nat| ]
Maxillofac Surg. 2017;8(2):106-109.



DIALOGSEMINARET PA RIKSHOSPITALET 2026

N3 kan du se de to hovedforedragene fra arets dialogseminar
om revmatiske bindevevssykdommer pa NRF sin YouTube-
kanal.

16. april samlet forskere, klinikere og pasienter seg pa Rikshospitalet
ved Oslo universitetssykehus til drets 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 @yvind Molberg ved Oslo
universitetssykehus gir en innfgring i et av de mest spennende
forskningsfeltene innen moderne revmatologi.

Kan digital pasientoppfglging veere like god som, eller kanskje til og
med bedre enn, tradisjonelle konsultasjoner? Dette er spgrsmal det
forskes aktivt pa. Revmatolog og ph.d.-kandidat Emily Langballe ved
Oslo universitetssykehus presenterer studien Nor-mILDer, som
undersgker digital oppfelging av pasienter med revmatisk
lungesykdom.

Se foredragene her:
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DIALOGSEMINARET PA RIKSHOSPITALET -
SIOGRENSSPORSMAL

For dialogseminaret pa
Rikshospitalet 16.april kom det
inn en del spgrsmal fra sjogrens-
pasienter. Disse, samt svarene vi
fikk fra legene Karoline Lerang og
@yvind Molberg, har vi skrevet litt
om her.

Innledningsvis ble det stadfestet at
det var kommet inn veldig mange
spgrsmal til Sjggrensesjonen. Det var
u5|kkert om man fikk besvart alle
spgrsmal. Det ble en intens sesjon og
da tiden var ute hadde Karollne og
@yvind svart pa alle spgrsmal.

1. Vi vet at det er mulig 3 fa
S]¢grens sykdom som barn men
svaert fa blir diagnostiserte ndr de er
unge. Hva blir gitt av mformaSJon opp
mot tannlegeforeningen nar det
kommer til dette? Vet tannleger at de
bgr vurdere Sjggrens hvis de har
sveert unge pasienter med mye
kariesaktivitet? Vet ogsa fastleger at
de bgr tenke pa Sjggrens 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 tgrrhet i
munn og gyne. Disse symptomene
kommer gJerne senere. Det er
kanskje en ide & tipse tannleger om &
vurdere Sjggrens sykdom hos barn
med spyttkjertelhevelse.

2. PA Torre @yne-klinikkens
nettsider star det at Schirmer-
testen ikke bor brukes alene, at
normale verdier ikke utelukker tgrre
gyne, og at testen kan fange opp
under 90 % av pasientene. Likevel er
det ved norske sykehus vanlig praksis
at Schirmer-test er den eneste
gyetesten som utfgres. Hvordan
vurderes resultatene fra Schirmer-
test i slike tilfeller, nar testen alene
har begrenset sensitivitet og samtidig
gir ett poeng i klassifikasjons-
kriteriene for Sjegrens sykdom?

Svar: Karoline Lerang var ikke kjent
med dette og tok derfor kontakt med
en gyelege ved Tgrre @yne-klinikken.

@yelegen mente opplysningen hgrtes
overraskende ut og gnsket a
undersgke saken neermere. Samtldlg
er dette informasjon som bade
Lerang og hennes kollega enkelt
kunne funnet pa Tgrre @yne-
klinikkens egne nettsider.

Lerang svarte videre at Schirmers
test benyttes av revmatologer og at
det kan veere aktuelt 8 henvise
pasienter med negativ Schirmers test
til gyelege for videre utredning. Det
er imidlertid viktig & presisere at det
ikke er selve Schirmers testen som
utgjgr diagnosekriteriet, men graden
av tgrrhet, som gir ett poeng i
kriteriesystemet.

3. En ny kinesisk studie har
identifisert blodmolekylet hsa-
miR-661, som ble funnet i betydelig
hoyere nivaer hos personer med
primar Sjggrens 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 fgr man kan
trekke sikre konklusjoner. Samtidig
papekte han at det er behov for nye
biomarkgrer som kan bidra til &
oppdage Sjggrens sykdom tidligere,
slik at man i stgrre grad kan
forebygge irreversible skader.

4. Kan dere si noe om forskningen
til Silke Appel og Kathrine
Skarstein p3 proteomiske
biomarkgrer i serum og spyttkjertler
ved primeer Sjggrens sykdom (SjD)?
Kan denne typen analyser bidra til
nye diagnosemetoder?

Svar. Denne forskningen er veldig
spennende ettersom at det er stor
forskjell pd forekomsten av proteiner
hos friske og de som har seronegativ
Sjggrens — det vil si de som ikke har
anti SSA/SSB i blodet (se illustrasjon
pa neste side).
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Molberg mente at det er mulig at
denne forskningen kan bidra til nye
diagnosemetoder. Men det ble papekt
at det ville bli kostbart da hver test
ville koste 1.000 kroner.

5. Forskere i Kina har ogsa
identifisert 12 mulige biomarkgrer
som kan gjgre diagnostisering
enklere, og pekt pa 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 & forske videre pd i Norge?
Svar: Det gjenstar ytterligere
forskning fgr man kan si at dette er
en metode som kan brukes til
diagnostisering av Sjggrens.
Forskningen pa de nevnte medisinene
er ikke kommet s3 langt at det er
testet pa mennesker.

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

ANA positive

T

l SSA and SSB positive
SSA or SSB positive

kan man regne med a fa de godkjent
fgrst i Europa og sa i Norge. Disse
medisinene er ikke testet pa
seronegative og vil nok ikke bli
godkjent for bruk for disse. Molberg
kjenner ikke til at det foregdr studier
pa seronegative Sjggrenpasienter.

7. Pa flere sykehusnettsider,
inkludert Revmatismesykehuset,
star det at Sjogrens sykdom er lite
sannsynlig ved negativ SSA.
Samtidig oppgis det at omtrent 30-40
% av pasientene er seronegative.
Hvordan kan dette forklares, og
hvordan bgr negativ SSA tolkes i
klinisk praksis?

Svar: Lerang presenterte her en
studie hvor kun 9 av 111 biopsier var
positive. P& bakgrunn av dette stilte
hun spgrsmal ved det etablerte funnet
om at 30-40 % av pasienter med
Sja@grens sykdom mangler anti-
SSA/SSB-antistoffer i blodet, og
antydet at det derfor kunne vaere
begrenset nytte i 8 henvise
seronegative pasienter til biopsi.

I etterkant av dialogseminaret fulgte
vi opp dette ved & snakke med en av
forskerne involvert i den omtalte
studien, Silke Appel. Hun uttrykte
undring over studiens utforming og
mente at dette kunne veaere et arbeid
utfgrt av en student. Samtidig
fastholdt hun det tidligere forskning
gjennomgaende har vist, nemlig at
30-40 % av pasienter med Sjaggrens
sykdom er seronegative.
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8. Mange Sjggrenspasienter
klager over "rastlgse bein". Kan
det tenkes at det ikke er rastlgse bein,
men tynnfibernevropati de

har? Mange selvmedisinerer (og
kanskje overmedisinerer) seg selv
med magnesium pa grunn av dette.
Kanskje burde fastleger ha mer
informasjon om denne komorbiditeten
nar det kommer til Sjggrens?

Svar: Lerang mente at det som regel
ikke er vanskelig & skille mellom
rastlgse ben og nevropati, da bade
tidspunktet symptomene oppstar pa
og selve symptomene er ulike.
Rastlgse ben forekommer typisk om
kvelden og natten, szerlig nar man har
lagt seg for a hV|Ie eller sove.
Tilstanden kjennetegnes gjerne av
bevegelsestrang, uro, kramper,
muskular spenning og et generelt
ubehag i beina.

Nevropati kan derimot forekomme
gjennom hele dggnet og beskrives
ofte som brennende, stgtlignende eller
stikkende smerter og fornemmelser. I
tillegg kan lett bergring oppleves som
smertefullt, og mange har en gkt
smertesensitivitet.

9. Navnet Sjggrens syndrom
henger fremdeles igjen, blant annet
i forbindelse med mange sykehus,
deriblant OUS, men ogsa hos
HelseNorge, Store Medisinske
Leksikon, i Metodeboken og
Legemlddelboken mfl. Vil dette bli
endret pd i neer fremtid, tror dere? Vil
dere bidra til denne endrmgen i s3
fall?

f.eks

-ofte 0K pa daa[d

art
Ee»eaefsesffi”g dp forn emmelser)

blende/prikken
;st/ )sf,let grampetendens krypende

sensasjoner, elektriske
sttorfornemme!ser muskulzer tensjon,
generelt ubehag, omhet og kloe»

BEHANDLING: levodopa, Sarotex

e
AHodVP' (Sgnngetoy)

Hyperalgesi (9 okt S
estesie BEHANDLIN

Sarotex,

Svar: Foredragsholderne innrgmmet
at de har en jobb & gjore med tanke
pa & endre navnet pa sykdommen.

10. Jeg forstar ikke hvorfor det
offentlige ikke har
spisskompetanse som
Torregyneklinikken. Det mener jeg
svekker pasienters rettigheter for god
og riktig gyehelse uten at dette ma
tas av egen lomme. Da blir det en stor
forskjell mellom "fattig og rik" for &
bruke dette begrepet. Min erfaring
med sveert tgrre gyne, naermest
uholdbart til tider, er fglelsen av at
radene jeg far av gyelegene er veldig
begrenset (har sikkert brukt 6
stykker).

Far utdelt div drdper som lindrer og sa
far jeg finne ut hva som passer best
for meg. Og det holder det ikke bare &
si, ndr en er sveert hardt rammet. Jeg
vet at det er kun lindrende behandling
som gjelder, men informasjonen jeg
far er sveert begrenset. Det meste har
jeg sgkt meg frem til selv eller
tilfeldigvis kommet over.

Pasientinformasjon er svaert darlig,
spesielt ndr en er sveaert hardt
rammet. Min beskjed na er & std fast
pa steroider, noe jeg ble sterkt
fraradet fra andre gyeleger tidligere,
og blir selvsagt veldig engstelig om
jeg tor & stole pa dette.

mertes ensltlwtet)
G: Smertestlllende

Neurontin
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Ble anbefalt & kontakte Tgrregyne-
klinikken for a8 se om de har noe
"nytt" som har kommet, men fikk
samtidig beskjed om at behandlingen
neppe vil vare mere enn noen
maneder, «sd du far vurdere selv hva
du vil». Og det er dette valget, jeg
hele tiden m3 ta alene, uten at en
gyelege anbefaler meg & gjgre.

Det er en stor fortvilelse. Jeg haper
det blir mer fokus pa at det offentlige
far samme kompetanse eller at
pasienter far benytte seg at dette
tilbudet, dekket av staten.

Svar: Lerang tok opp dette
spgrsmalet med sin kontakt pa
Tagrregyne klinikken. Det er riktig at
det kan veere bivirkninger med
gyedraper med kortison, men man ma
stole pa at legen har vurdert dette i
forhold til symptomene som kan
skade gynene.

De sa at det er leit med pasienter som
sliter veldig og ikke kommer til malet
med tareerstatning. Et alternativ da
kan vare plugger i tarekanalene.

Det kom sa et tips fra salen om
kontaktlinser med fuktighet som
hadde fungert godt for tgrre og sare
gyne.

Vi nevnte ogsa at det ofte er
forskrevet gyedraper som skal
dryppes to-tre ganger om dagen.
Dette er for mange pasienter alt for
sjelden, og noen ma dryppe sa ofte
som to-tre ganger i timen. Det er
ogsa viktig a forsgke forskjellige typer
gyedraper for a finne det som
fungerer for akkurat dine gyne.

11. Ang Sjoggrens: Kan det sies
noe om forbindelsen Sjggrens og
lunger? Altsd ndr Sjegrens «har satt
seg i lungene». Og ogsa andre indre
organer. Det er forskjellig hvor hardt
man er rammet av Sjggrens, sa fint 3
kunne hgrt litt om gradene av
sykdommen.

Svar: Lerang svarte at det antas at
omkring 10-20 % av pasienter med
Sjggrens 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 arsaker som
ikke ngdvendigvis er knyttet til
Sjggrens sykdom. I noen tilfeller kan
symptomene likevel skyldes
lungeforandringer forarsaket av
sykdommen.

12. Finnes det behandling for
sterk slimhinnetgrrhet i Norge?
Svar: Det finnes midler man kan fa pa
godkjenningsfritak. Det vil si at legen
ma sgke om a fa skrive resept pa et
produkt — Salagen - som ikke er
godkjent i Norge. Salagen er lite brukt
i Norge pa grunn av bivirkninger. Men
enkelte har god effekt av denne
medisinen. Salagen gker spytt- og
tareproduksjonen, men gir ogsd gkt
svetteproduksjon som kan veere
sjenerende.

13. Hvorfor blir man nektet
spesialist-behandling pga. at man
har sekundaer Sjggren og ikke
primaer, selv ndr symptomene er
veldig sterke og sykeliggjgrende?
Svar: Nar man har sekundaer
Sjggrens har man vanligvis en annen
autoimmun sykdom som gir rett til
oppfglging hos revmatolog. De
systemiske affeksjonene ved Sjggrens
vil vanligvis fanges opp ved disse
kontrollene.

14. Jeg lurte pd om Sjggren
innvirker pa alle kjertlene i
kroppen, at de tgrker inn og
gdelegges sakte, men sikkert slik som
de gjgr i munn og ansikt? Hvorfor tar
det s& mange ar a fa
Sjggrensdiagnose?



Svar: Foredragsholderne hadde ikke
selv observert at andre kjertler i
kroppen har blitt pavirket. Dette kan
skyldes at ulike spesialister, som gre-
nese-halsleger, gastroenterologer,
lungespesialister og gynekologer,
handterer affeksjoner i henholdsvis
indre og ytre organer. Utfordringen er
at slike affeksjoner ofte ikke blir
koblet til Sjggrens sykdom.

15. Hvorfor far man ikke stgtte
gkonomisk, da det er mye spesielle
preparater som ma til for 8 klare 8
mestre tgrrheten i munnen som
reagerer pé’l det meste og tgrrheten er
uutholdelig og gir vanskeligheter med
& tygge og svelge og reaksjonene pa
mat er vanskelig, ikke minst drikke
ogsa! Svar: Dette er nok et sentralt
problem for Sjggrens-pasientene. Vi i
diagnosegruppen for Sjggrens har
kontinuerlig arbeidet for & fa
gkonomiske rettigheter pa bla resept
og grunnstgnad. Vi har kommunisert
problemet i e-poster, mgter med
politikere og pa nett. Vi har ikke
oppnadd stort s3 langt, men vi gir oss
ikke og fortsetter kampen.

16. Hva er arsaken til at det
hevdes at man ikke kan bli bra av
Sjogrens sykdom?

Svar: Sjggrens er en kronisk sykdom,
det vil si at den varer livet ut. Men det
er mye man kan gjgre for @ bedre den
generelle helsesituasjonen med et
sunt kosthold, trening, nok sgvn og
ved a8 unnga alkohol og tobakk.

17. Er det en korrelasjon mellom
polynevropati ved Sjggrens
sykdom og mangler pd 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 utlgse
nevropati.

18. Hvilke medisiner kan bremse
utviklingen av Sjggrens sykdom?
Svar: Det finnes ikke medisiner som
kan bremse utviklingen av Sjggrens
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 far betennelse i
Bartolinske kjertler eller skjedens
kjertler? Hvordan blir det
diagnostisert? Fastlege, spesialist?
Svar: Foredragsholderne har ikke
veaert borti at Bartolinske kjertler og
kjertler i skjeden har blitt betente.
Dette er mer gynekologenes
arbeidsomrade.

20. Parallelle leddsmerter i
tommelrot, oppstdtt i samme uke,
kan dette veere pa grunn av Sjggrens
sykdom? Er det en begynnelse pa
polynevropati? Hva kan stoppe
prosessen? Svar: Leddsmerter i
tommelrot er ikke typisk ved Sjggrens
sykdom og ved polynevropati. Om
symptomene vedvarer kan det vaere
en ny revmatisk sykdom som for
eksempel artrose.

21 Ekstremt lavt energiniva i
kortere og lengre perioder, som
ikke bedres med dypere eller lengre
sgvn (Garminklokke) kan det skyldes
for lavt Fe, evt. B12 B6 for individet?
Eller har bare Sjggrens sykdom tatt
helt over? Svar: Bade Sj@grens og
lave verdier av B-vitamin kan gi lavt
energiniva. For Sjggrens-pasienter
viser forskning at fysisk aktivitet kan
hjelpe mot utmattelse.

22. Hva kan person med Sjggrens
sykdom gjore selv for 3
optlmallsere sin egen helse, i
forhold til & leve med og faktlsk
akseptere tilstedeveaerelsen av denne
autoimmune sykdommen?

Svar: Det hjelper & prlorltere hva man
skal bruke energi pa og veere streng
med seg selv. For 8 optimalisere sin
helse er et sunt kosthold, trening og
nok sgvn en god start. Man bgr ogsa
unngd alkohol og tobakk.



23. Hva er grunnen til at personer
med Sjogrens sykdom ma selv
gjenkjenne symptomer pa
sykdommen, og at fastlege ikke
fanger opp helheten av pasientens
mange symptomer?

Svar: Noen ma tenke at det er
Sjggrens sykdom. Fastleger star
overfor et stort antall sykdommer de
skal diagnostisere og behandle, og
kunnskapen om Sjggrens sykdom
blant fastlegene er dessverre ofte
begrenset. I tillegg gjgr det det
utfordrende at mange av symptomene
ved Sjggrens kan vare knyttet til flere
ulike diagnoser.

Vi i diaghosegruppen for Sjggrens har
oppfordret forskere og leger til a
publisere i legetidsskrifter og
legenettsider for & kunne na ut til
fastleger med informasjon om
Sjogrens sykdom. Dette ble godt
mottatt pa en konferanse med
forskere og leger som vi deltok pa i
Sverige i april. De vurderer na a
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. A ha svelgevansker er noe
mange synes er svaert hemmende,
det gar 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 stgrre
pasientundersgkelser at
svelgevansker star ofte gverst pa
listen over plager mange synes er
vanskelig 8 handtere.

Dysfagi og mulig ernaeringssvikt bagr
vaere en del av oppfglgingen ved
Sj@grens syndrom, nar vi vet at
mange pasienter utvikler bade
svelgevansker, undervekt og
feilernaering som fglge av
munntgrrhet og gsofagusdysfunksjon.

Kunne dere vurdere i samarbeid med
fastlege -kartlegging av dysfagi og
ernaringsstatus hos disse pasientene?
- henvisning til klinisk
ernaringsfysiolog?

- gjgre ernaeringsbehandling pa
resept mer tilgjengelig for denne
pasientgruppen slik at dette bidrar
til & forebygge og behandle
underernaering/feilernzering og
mulig vekttap.

Svar: Molberg svarte at det var godt

dokumentert at svelgevansker var et

problem for Sj@grens-pasienter og

han er enig i at det er for lite fokus pa

dette. Svelgeproblemer kan oppsta pa

grunn av tgrrhet og forstyrret
bevegelse i spisergret. Sure oppstgt
og halsbrann kan ogsd veere en arsak
til svelgevansker. Dysfagi er ett av de
symptomene som fastleger og
revmatologer bgr kartlegge.

Det er dessverre begrenset kapasitet
hos ernaeringsfysiologer, og det kan
derfor vaere utfordrende 3 fa time. For
a fa tilgang til spesialernaering kreves
det vanligvis en medisinsk diagnose
eller funksjonssvikt som gjgr dette
ngdvendig. Det er som regel ikke
tilstrekkelig @ kun vaere undervektig,
ha darlig appetitt eller gnske
kosttilskudd.

Vi vil gjerne rette en hjertelig takk til
alle dere som har sendt inn spgrsmal
til dialogseminaret. De mange ulike
spgrsmalene bidro til & belyse viktige
temaer som betyr mye for oss som
Sjggrenspasienter.

En stor takk gar ogsa til alle som
besgkte standen var pa Rikshospitalet
den dagen. Det @ mgte dere ansikt til
ansikt gir oss badde ny inspirasjon og
fornyet mening i arbeidet vi gjgr i
diagnosegruppen. Vi er ogs§ svaert
takknemlige for at Karoline Lerang og
@yvind Molberg tok seg tid i sin fritid
til & delta og svare pa spgrsmalene
vare under dialogseminaret.

Skrevet av Hilde-Karin.



Oversikt over kliniske studier
og biologiske behandlingsmal

Det pagar na omfattende og lovende
forskning pd nye behandlingsmetoder
for Sjggrens sykdom. Her har vi
samlet en oversikt over noen av
medisinene det forskes pa, samt en
enkel forklaring pa hvilke biologiske
mal i immunforsvaret behandlingene
retter seg mot.

Flere av legemidlene har kommet
langt i utviklingen gjennom kliniske
studier. Badde Ianalumab og
Telitacicept har fatt sakalt «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 Sjegrens sykdom i lgpet av de
nsermeste arene.

Behandling

Dazodalibep CD40L

Ianalumab

Telitacicept

leflunomid +
Belimumab

Hydroksyklorokin +
Rituximab
Mykofenolatmofetil

BAFF-R
BAFF & APRIL

Nipocalimab FcRn
Efgartigimod FcRn
Deucravacitinib TYK2
RSLV-132 Type 1 IFN
Tofacitinib JAK
Baricitinib JAK

B- og T-celler, TLRs

BLyS og CD40

B- og T-celler, IMPDH

Biologiske mal

CD40L er et protein pa immunceller
(T-celler) som samhandler med CD40,
og driver den autoimmune
betennelsen og B-celleaktiveringen
ved Sjogrens sykdom. Blokkering av
denne aksen er en lovende ny
behandlingsstrategi.

BAFF-R er et protein og en viktig
reseptor som finnes pa overflaten av
B-celler i immunsystemet. Det er
avgjgrende for at B-celler skal
overleve, modnes og opprettholdes i
kroppen. Overaktivitet i BAFF/BAFF-R-
systemet kan fgre til at kroppen
produserer skadelige antistoffer, noe
som er knyttet til sykdommer som
lupus (SLE) og leddgikt.

Biologisk mal Status for studien

Fase III
Fase III - Fullfart

Fase III - Fullfgrt
Fase III

Fase III
Fase III

Fase II- Fullfgrt
Fase I/I1

Fase II - Fullfgrt
Fase II - Fullfgrt

Fase II - Fullfgrt

Fase II
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BAFF (B-celleaktiverende faktor) og
APRIL (en proliferasjonsinduserende
ligand) er viktige cytokiner som
regulerer B-celleoverlevelse, modning
og produksjon av autoantistoffer. A
hemme disse signalveiene er en
malrettet tilnaerming for B-celledrevne
autoimmune sykdommer.

FcRn er en cellegruppe-reseptor som
spiller en avgjgrende rolle i
immunsystemet ved & 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 & senke det
totale nivaet 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 tilhgrer Janus kinase
(JAK)-familien. Det spiller en
ngkkelrolle i kroppens immunrespons
ved 3 videreformidle
betennelsessignaler fra cytokiner.
Dysregulering i TYK2-signaleringen er
koblet til autoimmune og
inflammatoriske sykdommer. Ved 38
hemme dette enzymet kan man
dempe betennelsesreaksjoner uten 3
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 a
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 fgrer en feilregulering til
at denne IFN-I-responsen forblir
konstant forhgyet og fgrer til at
immunforsvaret angriper kroppens
eget vev.

JAK blokkerer enzymer i kroppen som
kalles Janus-kinaser. Disse enzymene
sender vanligvis signaler som
forarsaker betennelse. Ved & 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 sammenlighes med
et orkester, kan T-cellene beskrives
som dirigenten som styrer aktiviteten,
mens B-cellene er instrumentene som
utfgrer deler av responsen.

B- og T-cellehemmere er biologiske
legemidler som brukes for @ dempe et
overaktivt immunsystem, saerlig ved
autoimmune sykdommer
Legemidlene virker ved & 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 medfagdte
immunforsvaret som fungerer som
kroppens tidlige "alarmsystem". De
oppdager og gjenkjenner farlige
mikrober (bakterier, virus, sopp) eller
skadet vev, og utlfaser betennelses-
reaksjoner for & bekjempe trusselen.

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

24



Ved autoimmune sykdommer som
Systemlsk lupus erythematosus kan
nivdene av BLyS/BAFF vaere forhgyet.
Da kan ogsa B-celler som normalt
skulle veert fJernet av
|mmunforsvaret fa leve videre. Disse
s3kalte 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
mal for biologiske legemidler som
brukes ved de enkelte autoimmune
sykdommer.

CD40 er en reseptor pd immunceller
som, nar den overaktiveres, driver
aut0|mmune sykdommer. Ved disse
tilstandene fungerer CD40 som en
"bremse- og gasspedal" som feilaktig
angriper kroppens eget vev, og
forskere utvikler nd medlsmer for &
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 & 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
& bygge nytt DNA og RNA. Ved 3
blokkere dette enzymet forhindrer
man at disse immuncellene former
seg og sprer betennelse. Andre
celletyper i kroppen bruker alternative
metoder for & danne DNA og blir
derfor mindre pavirket.

Skrevet av Hilde-Karin

Kilder: Pubmed, Amgen, Novartis
Clinicaltrials.med.nyu.edu
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Oss i%mellom

Nar man lever med kronisk sykdom, felger den med gjennom livet.
Livet forandrer seg, men det gjer vi som mennesker ogsa.

Denne utgivens oss imellom handler om hvordan vi forholder oss
til sykdom og livet gjennom arene som gar.
Hva endrer seg og blir noe bedre med tiden?

1. Du var ung da du fikk diagnosen. Hva skulle du anske
du visste den gangen som du vet i dag?

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

3. Hvordan har maten du handterer sykdom pé
endret seg gjennom arene?

4. Hva opplever du er den sterste forskjellen pa
a leve med sykdom i 20-arene - sammenlignet
med i dag?

.U'l

Mange opplever at kroppen vil mindre med alderen.
Har du samtidig opplevd & bli sterkere mentalt?

0. Hvordan har arene med sykdom pavirket
deg som menneske?

7. Har synet ditt p4 mestring endret seg med
arene? Hva betyr mestring for deg i dag?

8. Pa tross av sykdom finner du energi og vilje
til & drive med diagnosearbeid. Hva er det som
driver dette - og hva gir det deg tilbake?
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Natasha

3.Hvordan har maten du
handterer sykdom pa endret
seg gjennom arene?

Jeg har blitt flinkere med arene til
& sette pd handbrekket. Jeg
fungerer best i jevn fart s jeg
stresser ikke med ting som fgr. Det
jeg ikke far gjort ma rett og slett
vente. Jeg kan mye om egen
diagnose sa jeg ser ting mer an en
for.

Jeg er flinkere til & lytte innover og
gjgr mindre en fgr, men jeg har
heller ikke darlig samvittighet for
dette. Man kan ikke skamme seg
over & ikke veere i form. Darlig
samV|tt|ghet er noe som har gitt
seg med arene.

5 .Mange opplever at kroppen

1 .pu var ung da du fikk diagnosen. Hva
skulle du gnske du visste den gangen som du
vet i dag?

Det 3 forsta hva diagnosen innebaerer henger
sammen med hvordan man laerer seg a

[*] A
egenbehandle, samt a leve med kroniske plager.

Lite og darlig informasjon skaper bekymring og
stress. Jeg hadde gnsket at jeg den gangen hadde
hatt bedre tilgang pa informasjon og mer om hva
Sj@grens innebeaerer.

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

Nar man leser om Sjggrens ser man hele
spekteret av plager som kan fglge med,
ikke heng deg opp i alt du kanskje ikke far.
Prgv & fokuser pa det du har, og szerlig de
tingene du kan gjgre noe med. Bruk de
gode dagene til det som gir deg livskvalitet.

4 .Hva opplever du er den stgrste
forskjellen pa 3 leve med sykdom
i 20-3rene - sammenlignet med i
dag?

Noe blir lettere med arene 0og noe
tyngre Rent fysisk sd hadde jeg mer
& ga pa, jeg var mer aktiv og kunne
pushe grensene mine. Men, nar man
er ung er det andre ting som er viktig
sa jeg opplever nok at det pa et vis er
lettere na, fordi folelsen av & ga glipp
av noe eller ikke klare 3 delta er
verre nar man er ung. Sa, jeg savner
energien jeg hadde, men alt til sin
tid.

vil mindre med alderen. Har du samtidig

opplevd 3 bli sterkere mentalt?

Ja det vil jeg si. Nar jeg opplever 3 fa nye plager har jeg har noen dager hvor jeg
forbanner verden, jeg blir skikkelig lei og sint. S8, etter de obligatoriske kjefte -
dagene tar jeg meg sammen og finner ut hva jeg kan gjgre med det.

Jeg er nok kjappere til & stake ut «veien videre» og har blitt mer konstruktiv pa
egne vegne kan man si. Jeg synes ikke at jeg har vent meg til 8 ha Sjggrens.
Denne diagnosen er et oppkomme av plager som stadig endrer seg, men jeg synes

jeg ha@ndterer ting bedre enn fgr.



Natasha

6.Hvordan har drene med sykdom
pavirket deg som menneske?

Det har pavirket meg bade positivt og
negativt. Negativt fordi jeg har matte slutte
med en del ting jeg syntes definerte meg
som nettopp meg, man mister noe personlig
av 3 bytte hobbyer, arbeid etc.

Men pa den andre siden s3 m& man finne pa
nye ting 8 holde pa med og dette gir nye
perspektiver.

Jeg har ogsa leert at diagnosen ikke definerer
meg. Ja, den begrenser en del, men det er
det jeg faktisk velger 3 gjgre som gir meg

P noe. Jeg er ikke s& opphengt i hva jeg gjorde
for, jeg ser mer pa na og hva som er mulig
na.

/. Har synet ditt pd mestring
endret seg med arene? Hva
betyr mestring for deg i dag?

Jeg tenkte ikke s&@ mye over «Diagnosearbeid gir oss
mestring for i livet, s3 synet pa hva mulighetene til § ha kontakt
som er mestring er noe jeg har fatt med bdde fagmiljo og

et forhold til etter at jeg ble eldre. forskere, vi far stadig innputt
N3 tenker jeg ikke at mestring om nye medisiner under
ngdvendigvis handler om & fa til utvikling og med det ogsd hap
noe. Det handler mer om at jeg om at det snart kommer noe
taler greit motgang og star stgtt i som fungerer»

skoene om noe skjer. Jeg synes jeg
takler livet greit tross alt og det er
det mestring betyr for meg na.

8 . P3 tross av sykdom finner du energi og vilje til 3 drive med
diagnosearbeid. Hva er det som driver dette — og hva gir det deg tilbake?

Det har stor verdi @ vaere en del av et felleskap, damene i gruppen er sterke og
engasjerte og vi har det til felles at vi vet hvordan det er a leve med denne
sykdommen. Sammen har vi god kunnskap om diagnosen og vi har samme mal. Det
er at on;agrens skal sees pa som mer en bare tgrrhet. Det synes jeg vi er pa vei til
oppna.

N&r nettsiden var far en halv million treff, kjenner jeg at arbeidet vi gjgr betyr noe.
Det gir motivasjon til & fortsette. Jeg opplever at vi far til mye sammen.

Viljen til 8 gjgre det kommer av at jeg synes helsevesenet vet for lite om Sjggrens og
at det generelt gjgres for lite for denne gruppen. A kunne bidra til 8 sette Sjggrens
pa kartet og lage informasjon til andre med samme diagnose, gir meg bade energi og

vilje til & fortsette.
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3.Hvordan har méten du
handterer sykdom pa endret
seg gjennom arene?

Jeg har blitt flinkere til & si nei til
ting jeg ikke har lyst til 8 veere
med pa. Tidligere var jeg et
skikkelig ja-menneske som sa ja til
alt mulig, men i de senere 3rene
har jeg skjgnt at det ikke er s
smart.

4 .Hva opplever du er den
storste forskjellen pa 3 leve
med sykdom i 20-3rene -
sammenlignet med i dag?

Jeg visste ikke at jeg hadde en
autoimmun sykdom fgr jeg ble 31
&r gammel, men den stgrste
forskjellen for meg som ung
voksen og na, er at jeg er blitt litt
mer bedagelig anlagt, og hviler
mer enn fgr. Tidligere var jeg som
et godstog som bare «ggnna pa».
Der er jeg ikke lenger.

1 .pu var ung da du fikk diagnosen. Hva
skulle du gnske du visste den gangen
som du vet i dag?

Jeg skulle gnske 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 &
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 s& mye hull i tennene.

Forklaring: jeg ble kalt lat av laereren min
pa barneskolen, fordi jeg ikke orka alt de
andre gjorde. Jeg fikk ogsa alltid kjeft fra
skoletannlegen pa grunn av at jeg hadde
masse hull i tennene hver eneste gang jeg
var der. Han mente at jeg matte slutte 3
spise s mye godteri, selv om jeg provde 3
forklare at jeg bare fikk godteri pd Igrdager.

5 .Mange opplever at kroppen vil
mindre med alderen. Har du
samtidig opplevd & bli sterkere
mentalt?

Jeg har alltid veert veldig mentalt
sterk, og merker ikke s3 mye veldig til
at jeg har blitt sterkere mentalt med
alderen, men jeg er blitt flinkere til &
gi litt mer blaffen i hva folk rundt meg
mener om meg og mitt. Tror ogsa det
har med alder & gjore, og ikke bare
mental styrke.



/. Har synet ditt pa mestring
endret seg med drene? Hva
betyr mestring for deg i dag?

Synet mitt pa 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 arene har
mattet erkjenne at jeg ikke greier
alt, men at litt er bedre enn ingen
ting.

Mestring for meg betyr at jeg
fremdeles mestrer & veere i full
jobb, samtidig som at jeg ogsa
innser mine begrensinger og ikke
tar pa meg masse verv lengre.

Mestring trenger ikke a veaere at
man skal fa til ditt og datt, men kan
ogsa veere a si nei til ting man ikke
orker. Det krever litt av en det
0gsa.

6.Hvordan har arene med sykdom
pavirket deg som menneske?

Sykdommen har pavirket meg som
menneske pa den maten at jeg orker
mindre enn andre, og kanskje gar rundt
med litt darlig samvittighet nar jeg
egentlig ikke burde ha det.

Samtidig har jeg ogsa hatt mange fine
menneskemgter med folk jeg har truffet
gjennom det a vaere engasjert i frivillig
arbeid gjennom diagnosen, eller det &
mgte andre revmatikere i ulike
sammenhenger.

Disse menneskene hadde jeg ikke mgtt
uten denne diagnosen, sa jeg er evig
takknemlig for @ ha funnet sa masse
flotte folk.

8. Pa tross av sykdom finner du
energi og vilje til & 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
gjor. At jeg vet at det jeg holder pa
med betyr noe for noen.

Det gir meg mye tilbake i form av fine
menneskemgter, som nevnt ovenfor,
men ogsa det & finne et fellesskap i
form av felles skjebne. Ikke for a
dvele masse ved sykdommen og
psyke hverandre ned, men for &
bygge hverandre opp og heie pa
hverandre.



’é{%/@—/fa/‘//( 1 .Du var ung da du fikk diagnosen. Hva

skulle du gnske du visste den gangen
som du vet i dag?

Jeg var ca. 30 ar da kroppen begynte
krangle. Jeg fikk mange rare symptomer som
fikk hver sin forklaring. For eksempel fikk
sminken skylden for de hyppige
«gyebetennelsene». Men gyedrdpene med

: bakteriedrepende midler virket darlig, og ny
L sminke og utstyr gjorde ingen stor forskjell.

Jeg skulle gnske at jeg visste om Sj@grens
sykdom tidligere. Men det fantes ikke sa mye
informasjon om sykdommen pa nett den
gang. Jeg haper 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
a lese om Sj@grens sykdom. Jeg ville ogsa tipse om a dryppe gynene ofte, og far
det blir ubehagelig. Jeg ville tipse om & dryppe gynene godt fgr jeg apner de om
morgenen, for det tror jeg kunne forhindret mange plager og smerter fra sar pa
hornhinna.31

Jeg ville 0gsa ha tipset om a kreve bedgvelse pd gynene fgr Schirmers test. Jeg ville
ogsa fraradet meg selv om a benytte meg av de mange, forskjellige gyelege-
vikarene som frekventerte lokalsykehuset. Det var fgrst da jeg reiste til en stgrre by
og fikk time hos privat gyelege, at jeg endelig fikk hjelp for regnbuehinne-
betennelse.

3.Hvordan har maten du handterer

sykdom pa endret seg gjennom arene? 4 Hva opplever du er den

stogrste forskjellen pa &
leve med sykdom i 20-
drene - sammenlignet
med i dag?

M3ten jeg handterer sykdommen pd i dag har
blitt en vane, nesten pd samme mate som man
puster, spiser og drikker. Jeg tenker ikke over
at jeg drypper gynene. Det skjer bare helt
ubevisst. Jeg er mer bevisst pa hvordan jeg
bruker kreftene og passer pa & fa tid til & lade
batteriene fgr og etter arrangementer og reiser.
Jeg har ogsa innsett at det ikke nytter & presse
seg inn i et normalt sgvnmgnster med sengetid
kl. 23.00. Dersom jeg skal veere sikker pa a fa
nok sgvn ma jeg legge meg kl. 20.00. Jeg
vakner alltid etter 3-4 eller 5 timer med smerter
og har brukt opp alle liggestillinger. Da er det
bare & std opp og bevege seg litt for jeg kan
forsgke & sove igjen.

Det gar bedre i dag, og jeg
unngar oftest & fa de verste
fatigueanfall, gyebetennelser
og muskel og leddsmerter.
Det kommer nok av at jeg
kjenner sykdommen og
kroppen min. Men det har
nok ogsa litt med at jeg na
har voksne barn og kan
prioritere mine egne behov i
stgrre grad.

Jeg er dessverre ikke blitt veldig mye flinkere til
& si nei, men jeg jobber med saken.



#// _/t ’ 5 .Mange opplever at kroppen vil mindre

vae 4 W/” med alderen. Har du samtidig opplevd 3 bli
’ sterkere mentalt?

Jeg opplever ikke at kroppen klarer mindre sann

ut ifra alder. Men det er jo noe man kanskje ma

regne med etter hvert. Den mentale styrken er i

grunn som fgr. Men der jeg var mye skrasikker

— | fgr, er jeg kanskje litt mer ydmykoi dag. De sier
7 jo at man blir rundere i kantene nar man blir
£ voksen.

6.Hvordan har arene med sykdom pavirket
deg som menneske?

Det er litt vanskelig @ si. Jeg tror kanskje jeg har
hatt mye empati med syke og svake gjennom
hele livet og jeg har alltid gnsket & hjelpe. Men
na er jeg kanskje blitt flinkere til a ta pa
«surstoffmaska» selv fgr jeg hjelper mine
«medpassasjerer». Men jeg kjenner enda lysten
til 8 redde mennesker og dyr som har det
vanskelig.

7. Har synet ditt pd mestring endret seg med 3rene? Hva betyr mestring for
deg i dag?

Mestringsbegrepets betydning har endret seg med arene. N& er det perfekte lagt bort
og «godt nok» er det som gjelder. Livet vil aldri bli perfekt, man ma leere seg a sette
pris pa det man klarer og det man har. Om man tenker seg om og fokuserer pa det
positive i stedet for det negative tror jeg man far det mye bedre. Man ma lage seg
noen regler for hva som er ngdvendig og glede seg ndr man mestrer det.

8 . P3 tross av sykdom finner du energi og vilje til & drive med
diagnosearbeid. Hva er det som driver dette — og hva gir det deg tilbake?

Det er i grunn enkelt 8 vaere 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 vaere yrkesaktiv lenger. Det gir meg mulighet til & bruke mine krefter og min
kompetanse pa@ noe som har verdi.

Jeg har laert utrolig mye gjennom diagnosearbeidet og det er fint & fgle at man holder
tritt med utviklingen i samfunnet med for eksempel KI, helseforskning, nye verktgy og
programvare. Om noen hadde fortalt meg for noen ar siden at jeg skulle kunne
generere bilder med KI, bruke tipp-topp publiseringsverktgy og vaere oppdatert pa det
nyeste i sosiale media hadde jeg nok ikke trodd det.

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

I frivillig arbeid i diagnosegruppen for Sjggrens bidrar vi bare nar vi har lyst og nar
helsa tillater det. Det er ingen som kritiserer om noen ma ta det rolig en periode. Og
det er rart med det at nar man far vaere med i en gruppe med likesinnede, flotte
mennesker, far man gjerne lyst til & bidra bade titt og ofte.



Sjogrensprofilen: Samuel

1. Hva heter du?
- Samuel

2. Si litt om deg selv? F.eks. alder,
yrke, barn, dyr og sann.
- 72, er nd pensjonist.

3. Har du noen hobbyer?
- Glad i & lese, Igse kryssord og fiske

4. Hva far deg til 3 le?
- Gode vitser og ordspill

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

- Nei

6. Har du en fanesak nar det
kommer til frivillig innsats for
Sjogrens-pasientene eller i NRF?

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

7. Kan du si litt om hvordan
Sjeggrens oppsto hos deg, hvor
gammel du var da det startet, og
hvor lang veien var, frem til en
diagnose?

- Sjegrens ble oppdaget ved at

tannlegen oppdaget betydelig

Siccasyndrom ved tester da jeg var

omkring 60 ar. Men har nok hatt det i

flere ar for det ble oppdaget, saerlig

tannhelseproblematikk kan
tilbakefgres til at jeg har det det over
lengre tid fgr det ble oppdaget. Det
fgrste til at det ble raskt tatt biopsi av
seks spyttkjertler og taretest og
blodprgver som fastslo Sjggrens og

Siccasyndrom. Dette igjen ga s

f)orklaring pa andre plager over flere

ar:

+ betydelig tgrrhet i gynene,
slimhinnene i nesen, hals
(terrhoste) og fatigue.

« og ikke minst darlig tannhelse og
karies-problemer. Undersgkelse hos
indremedisiner; gastroskopi og
endoskopi, paviste sa
slimhinneendring i fordgyelses-
systemet som igjen ga forklaring pa
betydelig IBS over tid.

8. Har du fatt tilbud om

rehabiliteringsopphold, kurs eller

annet som skal vaere til hjelp for 3

mestre & leve med Sjoggrens?

- Nei. Men har mgtt stor forstaelse og
henvisning til spesialister hos min
gode fastlege som jeg har hatt i
nesten 40 ar. Og har fatt gyedraper
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 ma til for at vi,
Sjogrens-pasientene skal fa god
nok hjelp?

- Grundig kjennskap til Sjggrens og
Siccasyndrom i tannlegeudanningen,
hos tannleger og hos fastleger.
Kjennskap til refusjonsordringer.

Jeg har en fantastisk tannlege og far
maksimal refusjon, ogsa na som jeg
har fatt implantat/ erstattet flere
tenner pa grunn av Sjggrens og Sicca-
syndrom.

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

- Leere & kjenne symptomer og lytte
til kroppens reaksjoner, vaere ngye
med bruk av gyedraper og gele og
begrense energibruken i det daglige
pa grunn av fatigue.

11. Hvilke produkter bruker du
som du gnsker du kunne fa pa bla
resept?

- Jeg far alt pa bld resept som angar
Sj@grens og Siccasyndrom.

12. Hvis du skulle gnske deg noe
av helsevesenet vart som ikke
eksisterer n3, hva ville dette ha
vart?

- At tannleger og fastleger far og gir
grundig kjennskap, oppf@lging og
henvisning til spesialister.

13. Hvordan «overlever>» du
dager som 17. mai, konfirmasjon,
bryllup og lignende?

-Har lzert @ lytte til min kropp, ta
hensyn til meg selv og blir mgtt med
stor forstdelse hos ektefelle, barn og
gvrig familie fordi de ogsa har fatt
kunnskap om mine helsemessige
utfordringer og konsekvensene av
Sjggrens.

14. Hva ma du alltid ha med deg
nadr du drar hjemmefra?

- @yedraper og gelé. Sukkerfrie
pastiller og tyggegummi.

15. Star det noe Sjogrens-relatert
pa nattbordet ditt?

- Ja, sukkerfri tyggegummi/ pastiller.
M3 ha det hver natt

16. Nettet florerer av gode tips om
kosthold, kosttilskudd, trening og
annet som lover & gjore deg helt
frisk. Hva tenker du om det?

- Er meget selektiv og forholder meg
fgrst og fremst til profesjonell
Sjggrenskompetanse og erfaringer fra
andre som har samme plager.

17. Dersom du var
«statsminister» for en dag og
kunne gjgre tre viktige vedtak,
hva ville du vedtatt?

- Grundig utdanning av fastleger og
tannleger ift. Sjggrens og
Siccasyndrom.

- Grundig innfgring hos disse ift. rett
til refusjon og bruk av bla resept.

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

- Fokeopplysningskampanjer om
Sjagrens!

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

- At ogsa menn blir flinkere til 3 ta
kontakt med tannleger, leger og
spesialister ved mistanke om
Sjggrens.



PREMISS 2026

Ranas Slott 20. -21.april

Scandinavian network meeting for
Precision medicine in Sjogren’s
disease (PREMISS 2026) bIe
avholdt 20. og 21. april 2026 pa
Ranas 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 Sjggrens i
Norge.

Mgtet besto av sma korte foredrag om
ny forskning pa Sjggrens, der det ble
anledning til & stille spgrsmal i noen
minutter fgr neste foredrag startet.

De svenske brukerrepresentantene
hadde pasientmedvirkning som
hovedfokus, og vi fra Norge satte
spkelys pd pasientperspektivet, samt
fortalte om hvordan diagnosegruppen
var jobbet i Norge.

Noen interessante funn og fakta

¢® Big data Sjogrens Consortium
(BDSC) er et levende og
ekspanderende prosjekt. De far
stadig med nye land og nye
forskere. De kommer til a8 starte
med manedlige seminarer fra og
med september. M3let deres er @
bringe sammen det globale
«Sjggrens-samfunnet»

Barn og Sjegrens: Barn har
sjeldnere sicca-symptomer,
sammenlignet med voksne.
Vanskelig & diagnostisere.
Medianalder er pa 15,5 ar ved

diagnose. Jenter/ kvinner tilsvarer

79% av de som diagnostiseres
tidlig.

Graviditet med Sjggrens: det er

en noe hgyere andel keisersnitt
hos kvinner med SS, samt stgrre
sjanse for AV-blokk hos foster.

Pasientmedvirkning er nyttig
nar det kommer til forsknings-
design. Det kan vaere viktig nar
man sgker om penger til
forskning. Man kan ogsa invitere
pasientmedvirkeren til 8 vaere
med pa & skrive forsknings-
rapporten (medskriving/ Co-
writing).

Man kan ogsd vaere medsgker i
forbindelse med sgknader om
stgtte til forskning. Pasienter kan
vaere opptatte av andre ting i
forskningen, og har andre

perspektiver og et annet sprak for

a formidle forskningen. De har
0gsa gjerne et stort nettverk der
man kan rekruttere deltagere til
forskning, men ogsa fa hjelp til a
spre resultatene av forskningen i
ettertid.
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Kvantitet vs. Kvalitet pa spytt:
Her ble det diskutert hvorvidt man
har man veert for mye fokusert pa
kvantitet kontra kvalitet pa
spyttet? Det finnes ikke seerlig
bevis for at lymfocyttisk
infiltrasjon er det som fordrsaker
tgrr munn og tgrre gyne.

Nye legemidler: Efgartigimod
som kort forklart blokkerer IgG-
autoantistoffer. Legemidlet er
opprinnelig utviklet for Myasthenia
Gravis, men utprgves na for andre
autoimmune sykdommer.

Genetikk: Det islandske firmaet
deCode, som er en del av Amgen
informerte om en stor
biodatabank de har pa 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 pa genetikk.

Lymfomrisiko ved Sjggrens:
Her ble det blant annet presentert
et etisk dilemma: hvor tidlig kan
man oppdage tegn pa lymfomer i
blodprgver (og biopsier?) Skal
man informere om risiko? Hva da
med livskvalitet?

Ultralyd av spyttkjertler: 50%
av bekreftede pasienter har ikke
utslag pa SGUS (Salivary Gland
UltraSound). Man er derfor
fremdeles usikker pa ultralyd som
diagnostiseringsmetode, siden
skaden pa spyttkjertlene ma vaere
ganske stor fgr den vises pa
ultralyd.

Vi hadde to fine dager p@ Ranéas
Slott, der vi fikk mye faglig pafyll,
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 1 sola

Beau
Beauty of Joseon Matte Sun Stick ¥ ofoseon
Denne solstiften har en lett, matt konsistens som verken _/24(7
foles klissete eller fet, selv ved gjentatt pafering over V/z?
sminke. Silica-pulver med talgregulerende egenskaper /o
bidrar til a l<ontrollere glans og etterlater huden jevn og Sea,
matt uten a klumpe seg. Formelen er beriket med MMatleSun‘;:Ei
ekstrakt av Artemisia Capillaris (Kinamalurt) og grgnn te, ”g‘”°rca,,,e,"
som hjelper med 8 jevne ut hudoverflaten samtidig som "9/063,
fuktighetsbalansen opprettholdes. .
Bruk:

Pafgres som siste steg i hudpleierutinen pd omrader som L
utsettes for UV-straling. \]

Beplain Sunmuse Moisture Sunscreen

Denne solkremen gir effektiv beskyttelse mot bade
UVA- og UVB-straler med solfaktor 50. Den er vegansk
og inneholder verken parfyme eller eteriske oljer, og
leveres i miljgvennlig emballasje. Konsistensen er lett
og absorberes raskt i huden uten & etterlate hvite
merker eller en fet fglelse. 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-straler til ufarlig varme. Dette
gir raskere opptak og hgy komfort ved bruk. I tillegg er
den motstandsdyktig mot bdde vann og svette, noe
som gjgr 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 strdler. Den har en lett og behagelig
konsistens som trekker raskt inn i huden uten a fgles klissete
eller etterlate et hvitt slgr. Formelen er beriket med naturlig
vitamin E og pleiende oljer som tilfgrer fuktighet, beskytter
huden og virker antioksidativt. Solkremen er parfymefri,
vegansk, dermatologisk testet og Allergisertifisert. Den pass
for alle hudtyper og kan brukes aret rundt, ogsa i fjellet hvc
sngen reflekterer solens straler.




Avéne Thermal Spring Water er en ansikts- og
kroppsspray med beroligende, mykgjgrende og lindrende
egenskaper for irritert hud. Produktet bestar utelukkende av

oNne Avéene kildevann, som er kjent for sine unike og hudvennlige

egenskaper. Vannet har et sveert lavt saltinnhold, noe som

er spesielt gunstig for sensitiv hud, da salt kan virke

uttgrrende. Sprayen er rik pa silikater som bidrar til a

mykgjgre og beskytte huden mot ytre pavirkninger. I tillegg

inneholder den flere spormineraler, som sink, kobber, selen
og jern, som stgtter hudens naturlige balanse. De hgye
nivdene av antioksidanter bidrar til 8 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.

EAORMALE

Mayser UV-solhatt

Den klassiske bgttehatten kommer her i en oppdatert
og moderne variant, perfekt for solrike dager pa
stranden, pa ferie eller hjemme i hagen. Stoffhatten
fra Mayser kombinerer funksjonalitet med tidlgs
design, og gir et rent og stilrent uttrykk. Materialet er
mykt og lett, noe som sikrer hgy komfort og god )
pusteevne selv pa 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 gjennomfgrt og sofistikert preg.

Her er to tips til pdkledning fra Hely

Hansen:

Portofino-kjolen er laget for varme

sommerdager, med lett og hurtigtgrkende

| Tactel®-materiale som holder deg kjglig og

komfortabel bade ved sjgen og i byen. Sma

i splitter i sidene sgrger 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 tarr
og komfortabel, selv i varme forhold. Stoffet

tur og pa sjgen.

Bildekilder: produsentenes hjemmesider.

gir varig solbeskyttelse pa nivda med UV-faktor
50+ og er utviklet for optimal komfort bade pa



Kronisk syk

- hvordan sette grenser for seg selv?

1. Tenk pd energi som en
begrenset ressurs

Mange bruker «skje-teorien» (spoon
theory):du har et visst antall “skjeer”
(energi) hver dag. Alt du gjar koster
skjeer - ogsa ting andre tar for gitt.
Nar de er brukt opp, md du stoppe -
ikke bare bgr.

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

2. Definer dine egne grenser fgrst

Fgr du kan sette grenser utad, ma du

vite:

+ Hva tapper deg mest?

+ Hva gir deg energi?

« Hvor tidlig du ma si stopp (fer du
krasjer)

Mange setter grenser for sent - nar

kroppen allerede er overbelastet.

3. Kommuniser tydelig — uten 3
forklare for mye

Du har lov til @ si nei uten & “forsvare”
det.

Eksempler: “Jeg ma ta det rolig i dag”
eller “Jeg skulle gjerne bidratt, men
har ikke kapasitet til det akkurat nd.”
Du skylder ingen en medisinsk
rapport.

4. Qv pad «fleksible ja»

I stedet for ja/nei, kan du bruke

mellomlgsninger:

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

+ “Jeg kan bidra litt, men ikke ta
hovedansvar.”

Dette gjor det lettere 8 bevare

relasjoner uten 8 brenne seg ut.

5. Aksepter at noen ikke vil forstad
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 pa darlig samvittighet

(sa& godt du kan)

Fatigue er ikke latskap — det er en

reell, fysisk begrensning. Prgv a

minne deg selv pa:

« “Jeg gjor sa godt jeg kan med den
kroppen jeg har.”

A hvile er faktisk behandling, ikke

svakhet.

7. Lag «energivennlige

strukturer»

Sma grep i hverdagen kan spare mye

krefter:

+ Planlegg hvile som en fast del av
dagen.

« Unngd 3 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 &
vurdere om du skal si ja.
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8. Velg hvem du bruker energi pa

Det er faktisk lov & prioritere:

» Folk som respekterer grensene
dine.

+ Folk som ikke gir deg darlig
samvittighet.

» Fellesskap hvor du kan vaere eerlig
om formen din.

Relasjoner skal ikke koste mer enn de

gir - seerlig nar energien er

begrenset. Kanskje er du ngdt til 3 gi

slipp pa venner som ikke gir deg

positivitet og stgtte.

9. Ha noen «standardsetninger»

klare

N&r du er sliten, er det vanskelig a

formulere seg. Det trengs ikke lange

utgreiinger og forklaringer. Ha ferdige

svar:

« “Jeg ma dessverre avlyse i dag.”

. “Joeg kjenner jeg ma prioritere helsa
na.”

« “Jeg tar kontakt ndr jeg har mer
overskudd.”

10. Vaer snill med deg selv i
rosessen
sette grenser:

+ Fgles ofte egoistisk i starten.

« Kan gi uro eller skyldfglelse.

« Blir faktisk lettere med gvelse.

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

Lykke til!

Skrevet av Fanny
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INNSATS FOR ANDRE - FRIVILLIG |
NORSK REVMATIKERFORBUND

Vi i diagnosegruppen for Sjggrens

sykdom gnsker & komme i kontakt med

deg som kan tenke deg & vaere med &
bidra pa forskjellige mater for 8 bedre
hverdagen for Sjggrens pasienter.

Vi har forskjellige typer frivillige knyttet

til diagnosegruppen for Sjggrens
sykdom:

Diagnoselikepersoner
Arbeidsutvalgsmedlemmer
Medlemmer i prosjektgrupper

Nettredaktgrer og moderatorer i
Facebook grupper

Medlemmer i redaksjonsgruppen for
Sjggrensnytt

Medlemmer i Sjggrens nettverket

Du bestemmer selv hva du gnsker
& bidra med og hvor mye tid du vil
bruke. Vi forsgker a8 ha mange med
oss slik at arbeidsbelastningen pa
hver enkelt blir mindre.

Eneste kravet er at du gnsker & gi
noe til andre med samme diagnose
som deg selv. Det vil si at du m3
ha diagnosen Sjggrens sykdom.

Du vil fa full oppleering og mulighet
til 8 bruke dine evner sammen med
mange andre hyggelige mennesker
i samme situasjon.

Send oss en epost til

sjogrens@revmatiker.org dersom

du gnsker a veere med.
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Til deg som leser Sjggrensnytt for forste gang

Velkommen

Du far dette tilsendt pa epost fordi du har krysset av pa din profil/»Min side»
hos NRF at du gnsker tilsendt informasjon om Sjggrens sykdom. Sjggrens-nytt
er diagnosegruppens informasjonsskriv om aktuelle temaer for medlemmer
som har denne diagnosen. @nsker du ikke & motta Sjggrensnytt kan du fijerne
avkrysningen for dette eller kontakte oss.

Informasjonen vi sender ut kan innimellom komme som kortere nyhetsbrev.

Andre sider du kan finne mer om Sjggrens
Temaheftet, diagnoseheftet, om Sjggrens sykdom: Kontakt oss om du
trenger et.

Nettsidene til Norsk Revmatikerforbund:

https://www.revmatiker.n iagn jogrens-syndrom

Facebooksiden NRF Sjggrens sykdom (@pen):
h J/www.f k.com/nrfsjogrenssyndrom

Facebookgruppen Sjggrens sykdom (lukket):
h //www..f k.com/gr i i

Facebookgruppen Sjggrens sykdom - gruppa for menn (lukket, kun menn
slippes inn): h //www . f k.com/gr 235481768124121

NRF Sjggrens Sykdom p& Instagram. @nrfsjogrens heter vi der.

Ellers finner du litt om livet med Sjoggrens pa taggen #levmedsjogrens
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Diagnosekontakter — likepersoner - ,&V7.25,
Sjggrens sykdom A

Veiledere - Likepersoner er medlemmer som har sagt seg villige til &
sta pa liste som diagnoseveileder for Sjggrens sykdom. Det betyr at

de har diagnosen selv og har fatt opplaering i & vaere veileder - de er
der for andre som trenger en prat om Sjggrens 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 Kvaerne, 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

Ingebjgrg Nordby, diagnosekontakt Oslo, 92016747
ingebjorgnordby@gmail.com

Hilde-Karin Bruhaug, diagnosekontakt Nordland, 99604954
Ingebjgrg Aasen Henriksen, likeperson Telemark, 93249251

Mari Mikkelborg, diagnosekontakt Hordaland, 95125890
leder.ho@revmatiker.n

Bente Cecilia Rgssberg, diagnosekontakt Viken, 93049212
nt ilia@hotmail.com

Inger-Lise Langgien, diagnosekontakt Trgndelag Nord, 97069749
iL.langoien@gmail.com

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

Kari Eggen, diaghosekontakt Mgre og Romsdal, 91329181
karieggen@gmail.com

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

Karin Rognmo Mellem, likeperson Nordland, 90989405
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NRF

Sjogrens sykdom

Vi er her for deg!

NRF landsdekkende
diagnosegruppe for

Sjoggrens sykdom,
NRF Sjogrens

Diagnosearbeidet i Norsk Revmatikerforbund er opprettet for a 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 pd temamgter, vi arrangerer kurs og stiller med stands nar det er

dialogkonferanser.

Vi sender ut informasjon om Sjggrens til medlemmer i Norsk
Revmatikerforbund som har krysset av for at de gnsker slik informasjon pa

«mine sider».

Gruppen bestar av NRF-medlemmer som selv har Sjggrens sykdom.

Diagnosegruppens arbeidsutvalg

Hilde Karin Bruhaug

Natasha Haukas

Fanny Louise Wullum Fahsing
Bodil I. Bjgrnaali Brattli

Sjeggrens-nytt redaksjonen

Natasha Hauk3s

Fanny Louise Wullum Fahsing
Hilde Karin Bruhaug

Maja Gundersen

Diagnosegruppens gvrige

«Tematilknyttede» ressurspersoner, herunder ogsa de 14 Sjggrens
veilederne og prosjekttilknyttede ressurspersoner.

Red.anm.

Artiklene i Sjggrensnytt skrives ikke
av fagfolk. Vi oversetter forskning og
skriver artikler som er aktuelle for
0ss med Sjggrens. Vi bruker kun
troverdige kilder.

Produktene som vises kan ikke sees
pa som anbefalinger. Det som vises
er kun for @ synligjgre 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 pa ulike nettsider.

Ihht. lov om opphavsrett. Foto og
Illustrasjoner i SS-nytt er 1ant fra
NRF, Pixabay, Unsplash, eller er KI-
genererte. Vi bruker ogsa bilder fra
produsenter av produktene og private
bilder. Hvis annet er dette oppgitt i
artikkelen.

Har du tips og gnsker for noe vi
skal skrive om i Sjggrensnytt?
Send oss noen ord.

Kontakt :
sjogrens@revmatiker.org
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Sjogrens sykdom

Vier her for deg!

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

Mail: sjogrens@revmatiker.org

NRF Sjggrens Sykdom
Diagnosegruppens
offisielle side pa FB

Sjogrens Norge
Lukket gruppe pa FB

@nrfsjogrens: NRF Sjggrens sykdom
NRF Sjggrens pa Instagram Var hjemmeside pa
revmatiker.no
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