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FORORD

Sjegrens syndrom - en orientering

I dette heftet vil du finne en detaljert gjennomgang av symp-
tomer som preger diagnosen Sjogrens syndrom. Det er ogsa
en beskrivelse av hvordan Sjegrens syndrom kan utvikle seg.
Forfatterne av heftet understreker at innholdet ikke vil gi

den totale informasjonen om sykdommen, men den vil kun-
ne komplettere et bilde. Etter 4 ha lest heftet, vil mange sitte
igjen med spersmadl rundt sin egen helse, eller som pareren-
de. Forst av alt er det viktig at disse spersmalene tas videre til
legen, om det er fastlege eller spesialist. Norsk Revmatikerfor-
bund har ogsa en egen diagnosegruppe for Sjegrens syndrom.
Her vil du kunne finne noen a snakke med, noen du kan stille
sporsmal direkte om deres egen opplevelse med denne diag-
nosen. De legemidlene som nevnes i heftet er kun eksempler
og mad ikke oppfattes som anbefalinger. Revmatikerforbundet
anbefaler ikke enkelte legemidler.

OM FORFATTERNE:

Elke Theander er lege, spesialist i indremedisin og rev- Roland Jonsson er tannlege og utdannet i oral patologi
matologi ved enhet for revmatologi ved Revmatologisk og oral medisin ved Odontologisk Klinikk i Géteborg. For
Universitetsklinikk i Lund, Malmd, Skanes Universitets- tiden er han professor i immunologi ved Broegelmanns

sykehus. Forskningslaboratorium, Universitetet i Bergen.



SJIGRENS SYNDROM

INNLEDNING

Nyere undersokelser viser at Sjggrens syndrom er en revmatisk sykdom med en forekomst
pa 0,5 til 3 pr. 1000 innbyggere. Det er omtrent like vanlig som leddgikt (revmatoid artritt).
Sjogrens syndrom er mindre kjent som diagnose, selv blant leger.

Kunnskapen om sykdommen har gkt de senere ar.
Utviklingen har gatt sa fort at helsepersonell ikke
alltid har klart & henge med, noe som i sin tur har
fort til at mange personer med Sjggrens syndrom
ikke har fatt tilstrekkelig informasjon fra sin lege.
Informasjon er nemlig av stor betydning for & kunne
handtere en kronisk sykdom.

A bli rammet av en kronisk sykdom krever som regel
en stor omstilling i ens daglige liv, bade av den som
rammes, men ogsa av familie og venner. Man skal
ikke bare leere seg a leve med sykdommens mange
ansikter, men ogsa tilpasse seg de konsekvenser
den kan ha fysisk, psykisk, sosialt og i arbeidslivet.
En slik omstilling blir betydelig lettere med kunn-
skap om sykdommen.

Bade i Malmé og i Bergen har vi siden begynnelsen

pa nittitallet arbeidet aktivt med & spre kunnskap om
Sjagrens syndrom bade til pasienter og helsepersonell.

Det er gledelig & kunne presentere en ny utgave av dette
informasjonsheftet.

Vi bygger var kunnskap pa undersgkelser av mer enn 500
pasienter som kommer jevning til kontroll i Bergen og i
Malm@.

Teksten er basert pa en tidligere versjon av boken av Hans
Jacob Haga og Roland Jonsson. Vi takker Dr Thomas
Mandl for verdifulle bidrag til en del avsnitt i teksten.

Bergen mai 2018
Daniel Hammenfors
Elke Theender og Roland Jonsson
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BAKGRUNN

Sjegrens syndrom er ingen «ny» sykdom.
Den ble forste gang beskrevet avden
svenske oyelegen Henrik Sjegrenien
doktoravhandling fra 1933, og av Miku-
licz Radecki (1888) og Gourgerout (1925).
Disse forskerne fant at det kunne vaere
en forbindelse mellom pasienter med
torre slimhinner i munn og oyne, og
leddbesveer.

Hva er Sjogrens syndrom?

Sjogrens syndrom er en kronisk revmatisk sykdom
som kjennetegnes av betennelse i kroppens ekso-
krine kjertler, det vil si de kjertlene som utsondrer
sekreter til ulike deler av kroppen. Disse kjertlene
er hovedsakelig tarekjertler, spyttkjertler, svette-
kjertler, kjertler i skjeden og i magesekken. Beten-
nelsen farer delvis til at disse kjertlene gradvis blir
gdelagt, eller at funksjonene deres blir hemmet av
den autoimmune betennelsesprosessen, noe som
forer til nedsatt produksjon av tarer, spytt, svette og

tarmsafter. Dette farer igjen til terre slimhinner som gir
en rekke ulike plager.

Selv om betennelsen sitter i de eksokrine kjertlene, kan
man hos en tredel av pasientene ogsa finne betennelse

i ledd og indre organer. Dette innebarer at mange som
er rammet, har leddplager og faler seg veldig tratte og
uengasjerte i lange perioder. Vi kaller Sjggrens syndrom
for en systemsykdom, og den grupperes med andre
bindevevssykdommer som for eksempel systemisk lupus
erythematosus (SLE, Lupus), systemisk sklerose, MCTD
og myositt. Disse sykdommene kalles bindevevssykdom-
mer, og gar ogsa inn under betegnelsen autoimmune
sykdommer.

Tradisjonelt har man skilt mellom primaer Sjegrens syn-
drom, som opptrer uten annen revmatisk diagnose sam-
tidig, og sekundaert Sjegrens syndrom, som opptrer for
eksempel sammen med revmatoid artritt, SLE, systemisk
sklerose, MCTD eller myositt.
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Hva forarsaker Sjegrens syndrom?

Hvordan autoimmune sykdommer oppstar, er ikke
fullstendig kartlagt ennd, men de forekommer som
folge av flere hendelser i samspill. Vi vet at Sjggrens
syndrom har en tendens til & forekomme i familier
der andre familiemedlemmer har samme sykdom
eller har andre autoimmune sykdommer som for
eksempel revmatoid artritt eller SLE.

Et antall gener har blitt identifisert som disponerte
for & utvikle en slik type sykdom, det vil si at syk-
dommen har en genetisk eller arvelig komponent,
men at den sjelden gar i arv direkte. Det ser ut til

at det ikke er nok a vaere disponert. Noe mer ma til
for & utlese sykdommen. Det kan eksempelvis vaere
vanlige virus. Det er imidlertid ikke identifisert et
spesifikt virus som utlgser sykdommen. Etter hvert
oppstar en revmatisk betennelse i kroppens eksokri-
ne kjertler, men betennelsen kan ogsa lokaliseres til
andre steder i kroppen.

Det er enna flere ukjente arsaker til at sykdommen
oppstar hos en individuell person. De forskjellige
arsakene later til & gi et likt sykdomsbilde.




Den revmatiske betennelsen forarsakes av en eller
flere defekter i kroppens immunforsvar. Immunfor-
svaret har som hovedoppgave a beskytte kroppen
mot ytre fiender som bakterier, virus, sopp med mer.
Uten et fungerende immunforsvar ville ikke kroppen
overlevd de gjentatte angrepene fra disse ytre fien-
dene. Immunforsvarets vapen er spesielle blodcel-
ler, T- og B-lymfocytter, foruten andre, spesialiserte
celler. B-lymfocyttene lager antistoffer som klistrer
seg fast pa fienden og gjer det lettere for immun-
forsvarets betennelsesceller og renoveringsceller
(makrofager) a edelegge fienden. T-lymfocyttene
fungerer omtrent som generaler i denne haeren av

celler i immunforsvaret, men de produserer ogsa
viktige signalmolekyler.

Normalt er immunforsvaret programmert til ikke a
angripe kroppens egne vev, bare ytre fiender. Ved
bindevevssykdommer som Sjggrens syndrom, har
det oppstétt en feil i denne programmeringen.
Immunforsvaret danner da antistoffer og T-celler
mot eget vev. Nar antistoffer klistrer seg fast pa
eget vev, stremmer det inn betennelsesceller
sammen med renovasjonscellene, og resultatet
blir en betennelse som kan skade vevet.

Sykdommer, der immunforsvaret lager antistoffer
mot eget vev, kalles autoimmune sykdommer.







Denne sykdommen finnes i alle aldersgrupper. Det
er kjent at sykdommen er diagnostisert helt ned i
tre ars alder. Sjagrens syndrom er imidlertid veldig
uvanlig som sykdom hos barn og unge. Dessuten
er den vanskeligere & kjenne igjen og diagnostisere
hos barn. De fleste far diagnosen i begynnelsen av
40-arsalderen, og frekvensen stiger med alderen.
Over 90 prosent av pasientene er kvinner.

Undersgkelser har vaert gjort av forekomsten av
Sjegrens syndrom i Sverige, Kina og Hellas. | Malmo
fant man pa 8o-tallet at 2,7 prosent av alle mellom
52 og 72 ar kunne ha sykdommen. Studier fra andre
land de senere arene, tyder pa at rundt 0,3-0,6
prosent av befolkningen har den. | Stavanger har
man bare kunnet identifisere sykdommen hos 0,05
prosent av befolkningen, det laveste tallet hittil.

At feerre mennesker har Sjegrens syndrom i dag
enn tidligere, skyldes ikke at sykdommen har blitt
utryddet, men heller at vi har leert oss a skille mel-
lom denne og andre tilstander som ogsa medferer
slimhinnetarrhet, men som ikke ma forveksles med

Sjegrens syndrom. Tallene er paralelle med revmatoid ar-
tritt, som er den vanligste betennelsesrelaterte revmatis-
ke sykdommen. Man kunne derfor forvente omtrent like
mange pasienter med revmatoid artritt som med Sjggrens
syndrom pa revmatologiske avdelinger og poliklinikker -
men artritt dominerer helt klart.

En mulig forklaring er at mange med Sjggrens syndrom
ikke er syke nok til & oppseke lege. En annen forklaring
kan veere at de som er rammet, oppfatter sine egne pla-
ger som en naturlig del av aldringsprosessen og derfor lar
veere & oppseke lege. Revmatologer treffer derfor bare de
aller sykeste.

De kunnskapene vi har om Sjggrens syndrom baseres
derfor, naturlig nok, pa undersakelser av de pasientene
som revmatologene behandler.



SJIGRENS SYNDROM

VANLIGE SYMPTOMER OG PLAGER

Symptomer og plager i forbindelse med
Sjegrens syndrom varierer sveert fra
person til person og kan ogsa variere i
intensitet hos en og samme person. Det
som dominerer er imidlertid terrhet i
slimhinner og hud, samt tretthet. Nar
kjertelproduksjonen avtar, medforer
dette en rekke ulike plager.

gdynene

Bade tdremengde og tarekvalitet reduseres ved
Sjegrens syndrom. Nar tarekvaliteten blir darligere,
forandres oljefilmen i trene slik at de lettere brister
og etterlater tarre flekker pa ayets overflate mellom
blunkinger. En del pasienter kan derfor oppleve en
irritasjon og, paradoksalt nok, en gkt tareproduk-
sjon og rennende gyne i begynnelsen av sykdom-
men.

Etter hvert som tareproduksjonen reduseres, avtar
ogsa denne plagen. Etter hvert kan tareproduksjo-

nen bli s lav at terrheten oppleves som sandkorn eller
bess i gynene. Trekk og sterkt lys tolereres darlig, likesa
luftkondisjonering.

Noen ganger har tarevaesken sa lite fuktighet at den blir
seig, og slimtrader kan legge seg pa gyet og gi uklart
syn. Problemet er starst nar man star opp om morgenen.
Radkantete @yelokk med betennelse (blefaritt) kan ogsa
oppsta. Nar gynene blir tarre, kan det ogsa oppsta sma-
skader pa den glatte hornhinnen. Det kan sammenliknes
med ripene som oppstar pa bilens frontrute nar vindus-
viskerne settes i gang pa et tert vindu. Slike smaskader
irriterer gyet, og kan bidra til at man blir felsom mot lys
og ma bruke solbriller i sterk sol. Hos enkelte kan eyepla-
gene veere direkte smertefulle.

Munnen

Terrhet i munnen er like vanlig som terrhet i gynene og
harer til de vanskeligste plagene for mennesker med
Sjegrens syndrom. Dette fagrer ofte til at slimhinnene blir
irriterte nar de utsettes for krydret og varm mat. Svie kan
oppsta som en konsekvens av dette. Det kan ogsa oppsta



smaksendringer med en fglelse av metallsmak i munnen.
Tungen kan kjennes tykk og hoven ut, sarlig om natten,
og den kan ogsa klebe seg til ganen om natten og mor-
genen. A drikke kan hjelpe, og mange mé opp natten for
a innta vaeske. Mangel pa spytt gjer at tungen lett blir
utsatt for soppangrep som gjar den rgd og em. Samtidig
kan det oppsta sar i munnvikene.

Tarrhet i halsen gjor at man lett blir hes nar man prater
eller ler. Det kan ogsa vaere problematisk a svelge mat.
Det hjelper a drikke mye til maltidene. Tarrhet i halsen
oppleves av enkelte som om halsen er trang, en opplevel-
se som kan vare plagsom, szrlig om natten.

Spytt er ngdvendig for at tennene skal holdes rene. Nar
spyttmengden avtar, gér det derfor lett ut over tennene.
Kjennetegnet er at karies blir lokalisert pa “atypiske” ste-
der, som tannhals-, rot og tyggeflater. Et vanlig problem
er at man kan miste fyllinger og at tilpasning av tannpro-
teser kompliseres pa grunn av terre slimhinner i munnen.
Innsetting av tannimplantat kan foretas som hos andre
pasienter, men man ma regne med at helingsprosessen
kan kompliseres pa grunn av mangel pa spytt.



Hos ca. en tredel av alle med Sjegrens syndrom

kan spyttkjertlene periodevis hovne opp. De synlige
spyttkjertlene som hovner opp er vanligvis lokalisert
i kinnene foran gret (parotiskjertelen) eller innunder
underkjeven (submandibulariskjertelen). Hevelsen
kan veere ensidig eller dobbeltsidig, tilbakevenden-
de eller varig i varierende grad. Hevelsen er ofte
smertefri, men kan oppleves som et lite press. Der-
som hevelsen i spyttkjertlene blir langvarig, bar en
spesialist innen gre-nese-hals undersgke kjertlene.

Terrhet i nesen er vanlig, men sjelden det mest
plagsomme tarrhetssymptomet. Det forarsaker lett
sardannelser, og i blant nedsatt luktesans.

Ved tarrhet i svelget kan gretrompeten, som er
forbindelsen mellom mellomaret og svelget, bli
irritert og tett. Dette farer til en proppfelelse i gret
og nedsatt hgrsel.

Nedsatt svetteproduksjon kan fare til terr hud. Nar huden
er tarr, blir den lettere irritert og kan klg. Eksemliknen-
de plage kan oppsta. Forbigaende utslag av ulike typer
eksem er vanlige og skyldes som regel betennelse i sma
blodkar (vaskulitt). Et slikt sjggrentypisk utslett, som et
mindretall rammes av, er periodisk opptredende prikker
(petekkier) pa leggene (og i sjeldne tilfeller ogsa pa la-
rene og armene). Disse oppstar gjerne i forbindelse med
fysisk aktivitet og varer i noen dager for sd a forsvinne.
Flekkene kan svi og brenne og hvis slike utslett kommer
tilbake mange ganger, kan de til slutt etterlate en lett
brunaktig, pigmentert hud. Noen ganger kan det dukke
opp sma sar med en skorpe i huden som gror sveert lang-
somt. Sérene kan veere smertefulle, men det vanligste er
at de bare klar litt.

En del pasienter klager over overfglsomhet mot sol,
andre over elveblestliknende utslett. SLE-liknende utslett
i huden oppstar sjelden hos sjegrenspasienter. Omfatten-
de utslag som medfarer betydelige problemer for pasien-
ten, forekommer nesten ikke i det hele tatt.



Trotthet og sovn

En av de starste plagene ved Sjggrens
syndrom er kronisk trgtthet. Denne
trottheten varierer mye. Mange vil
oppleve at det veksler mellom gode
og darlige perioder. Noen er trette fra
og med de star opp om morgenen,
men hos de fleste kommer trattheten
ferst utpa dagen.

Det hjelper ikke alltid & sove - sgvn
og hvile later ikke til & hjelpe, og dette
er typisk for en unormal, sykdomsre-
latert trotthet. Enkelte har behov for
a hvile flere ganger om dagen, mens
mange anstrenger seg til det ytterste
for & klare en hel dag, for eksempel
pé jobb. Fysisk tretthet er mer fram-
tredende enn psykisk eller mental
trgtthet, men det kan foreligge angst
og depresjon som forverrer tratthe-
ten. Ngyaktig hva som utlgser denne
trattheten, er fortsatt ikke klarlagt.
Darlig sevn er en del av problemet da
mange ofte vakner, enten av tarrhet
(ma drikke eller dryppe @ynene),
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behov for & ga pa toalettet, men farst og fremst pa grunn av verk i kroppen,
saerlig armer og bein.

Ogsa sakalte restless legs, urolige bein/”mauring”, forekommer, og da per
definisjon nettopp om natten. At tratthet fra sykdommen ofte farer til redu-
sert fysisk aktivitet, bidrar til en ond sirkel av darlig sevn, gkt verk, darlig
fysisk form og dermed mer trgtthet.
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Anfall av hvite fingre

Anfall av lokal karkrampe gjar at en eller flere fingre
plutselig blir kritthvite og bedgvete. Slike anfall
kommer gjerne i forbindelse med kulde og stress.
Hvitheten kan ogsa oppsta pa teer, nesetippen, gre-
flipper og tungespissen. Anfallene gér vanligvis over
ganske fort, men kan hos enkelte forekomme oftere
og mer langvarig. Karkrampe i fingrene forekommer
ogsa hos friske, men markant oftere hos de med
Sjegrens syndrom og andre bindevevssykdommer.

Skjeden (vagina)

Nedsatt sekretproduksjon kan fare til terr skjede,
som i sin tur kan medfgre smerte ved samleie. P&
grunn av terrheten blir skjeden lettere irritert, noe
som kan resultere i ubehag og klge. Tarr slimhinne
kan ogsa lettere bli infisert av sopp, hvilket kan vise
seg som utflod.

Penis

Hos menn kan terrhet under forhuden fore til
smertefulle sar og sprekker. | sprekkene kan det lett
oppsta soppinfeksjoner.

Feber

Enkelte kan ha langvarig, lett feber (kveldstemperatur 38
grader). Om dette ikke er forarsaket av en infeksjon, kan
det veere et uttrykk for at Sjegrens syndrom er spesielt
aktiv. Oppsgk alltid lege ved mer enn 38 graders feber i
over en uke!

Allergi

Opp mot en flerdedel av alle pasienter med Sjggrens
syndrom plages av overfalsomhet mot medisiner. De
vanligste reaksjonene er utslett ved bruk av penicillin og
sulfapreparater. Ogsa

andre typer medisin, som salicylater, kan gi liknende
overfglsomhetsreaksjoner.
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SYMPTOMER FRA INDRE ORGANER

Ledd

De fleste med Sjggrens syndrom har varierende grad
av leddsmerter (artralgier). Smertene har en ten-
dens til & flytte seg fra det ene leddet til det andre.
Stivhet i leddene er vanlig om morgenen. Det er mer
uvanlig med betennelser i leddene (artritt), og disse
er i sa fall vanligvis kortvarige. Ved leddbetennelse
er leddet hovent og gmt. Leddbetennelser gde-
legger sjelden leddene pa samme méaten som ved
revmatoid artritt.

Muskler

Muskelsmerter er svaert vanlige. De sitter vanligvis

i nakken og omradet rundt skuldrene og skiller seg
ikke fra vanlige «stressmuskler» som forekommer
hos friske. Det finnes studier som antyder gkt fore-
komst av fibromyalgi hos pasienter med Sjegrens
syndrom. Fibromyalgi kjennetegnes av kroniske
muskelsmerter i hele kroppen. Enkelte ganger kan
det oppsta en mer alvorlig form for muskelbetennel-
se (myositt), som ma behandles med medisiner.

Lungerogluftveier

Mange som lever med Sjggrens syndrom plages perio-
devis av irriterende tarrhoste. Vanligvis skyldes dette
irritasjoner i luftveiene forarsaket av terrhet, men det kan
ogsa skyldes betennelse i selve lungene. Lungene er det
indre organet som oftest angripes ved Sjegrens syndrom.
Betennelsen kan forarsake en rekke ulike plager. Enkelte
plages av stadig tilbakevendende bronkitt og lungebeten-
nelser. Det kan ogsa oppsta antibiotikaresistent lungebe-
tennelse. Dette kan skyldes at betennelsen er immunolo-
gisk forarsaket, og ikke forarsaket av bakterier eller virus.
Da utskrives ofte andre medisiner, for eksempel kortison.
Lungesekken kan ogsa fa betennelse (pleuritt), og det
oppleves som gmhet i brystkassen, som blir verre ved
dyp inn- og utanding.



En sjelden gang kan det oppsta betennelse i nyrene
med eggehvite og/eller blod i urinen. Det kan ogsa
fore til at nyrene mister litt av evnen til & regule-

re saltkonsentrasjonen og syremengden i blodet.
Denne tilstanden kan veaere knyttet til en forekomst
av nyrestein.

Det forekommer veldig sjelden at betennelse i nyre-
ne gar sa langt at total nyresvikt oppstar.

Immunologisk forarsaket kronisk lever- eller gal-
legangbetennelse (hepatitt) kan opptre sammen
med Sjeggrens syndrom, og da seerlig kronisk aktiv
hepatitt og primaer bilizer cirrhose (skrumplever og
gallegangbetennelse). Disse sykdommene er ikke
knyttet til virusinfeksjoner, og smitter ikke.

Betennelse i bukspyttkjertelen (pankreatitt) kan
ogsa forekomme. Bukspyttkjertelen er, liksom spytt-
og tarekjertler, en eksokrin kjertel som det kan kom-
me betennelse i. Pankreatitt hos de med Sjggrens
syndrom er sjelden farlig.

En mild, sakalt atrofisk gastritt forekommer ofte, og kan
resultere i et redusert opptak av, og mangel pa vitamin
B12. Sannsynligvis er ikke magesarbakterien Helicobacter
pylori vanligere hos de som har fatt pavist sykdommen
Sjegrens syndrom enn hos andre personer.

Mange pasienter med Sjggrens syndrom har mageplager i
form av diaré, forstoppelse eller en kombinasjon av de to.
Arsaken til dette er ikke kjent, men nedsatt produksjon
av tarmsaft fra bukspyttskjertelen og edelagt funksjon i
nervene som regulerer tarmens bevegelser, kan tenkes

a bidra til plagen. En annen arsak kan vaere tykktarms-
betennelse (mikroskopisk kolitt). Kraftige magesmerter

i omradet rundt navlen forekommer i blant, ofte uten at
man kan forklare disse plagene.

Sammenfatningsvis er bade forstyrrelser i avfgringsvane-
ne, smerter i buken/bukhulen og plager med magesekken
vanlig forekommende hos personer som har Sjegrens
syndrom. Mange har ogsa irritabel tykktarm (IBS) og en
langsom passasje av fede gjennom magesekken, noe som
kan forklare mange av disse plagen.
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Ne rvesystem net

En relativt vanlig komplikasjon ved Sjggrens syn-
drom er betennelse i det perifere nervesystemet.
Nervene klarer da ikke a formidle impulser fra
sanseorganene til hjernen pa normalt vis. Dette
gjelder bergring, smerte, varme og kulde. Man kan
ogsa oppleve at deler av huden er fglelsesles eller
bedavet, eller at huden er overfglsom slik at selv
den minste beraring kan vaere smertefull.

Det kan ogsa oppleves som plutselig ilende smerter
(neuralgi). Nedsatt folelse og bedgvelsesfalelse er
mest vanlig i beina (polyneuropati). Man kan ogsa
oppleve lammelse og smerter i halve tungen eller
halve ansiktet.

Problemene i beina er ofte kroniske, mens de i
ansiktet kan komme og ga. Forstyrrelser i det
ikke-viljestyrte (autonome) nervesystemet kan ogsa
forekomme og gi svimmelhet nar man reiser seg,
forstyrret tarmfunksjon og problemer ved vann-
lating. | motsetning til andre revmatiske system-
sykdommer som SLE, hender det ytterst sjelden at
selve hjernen pavirkes ved Sjggrens syndrom.




Bade angst og depresjon er vanlig forekommende i
forbindelse med Sjegrens syndrom. Kroniske plager og
sykdommer er ofte forbundet med depresjon. Arsakene
til dette er ikke godt kjent. Depresjon og angst kan for-
arsakes av den nedsatte kroppsfunksjonen ved sykdom-
men, men det er ogsa mulig at ulike betennelsesstoffer
og ubalanser i hormonproduksjonen kan bidra til disse
plagene.

Et vanlig utslag av depresjon er at man isolerer seg og blir
hjemme i stedet for & seke kontakt. Slike depresjoner er
ofte skjulte. De fleste kamuflerer plagene og gir inntrykk
av & akseptere sin situasjon. Mange har i en slik situasjon
behov for & apne seg overfor personer som star dem nzr.
Det kan veere viktig og ngdvendig & oppseke psykolog for
a fa hjelp.

Enkelte studier tyder pa at sykdommer i skjoldbruskkjer-
telen (thyroidea) forekommer oftere hos pasienter med
Sjegrens syndrom enn hos friske. Disse sykdommene er
betennelse i thyroidea (thyroiditt), eller enten for hgyt
eller for lavt stoffskifte.
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HVORDAN UTVIKLER SYKDOMMEN SEG?

De fleste symptomer og plager ved Sjo-
grens syndrom varierer veldig, og gode
perioder veksler med darlige. For de fles-
te er plagene fra de torre slimhinnene,
sammen med leddplagene og trettheten
det mest dominerende.

Det vanligste er at man far de farste plagene i
40-arsalderen og sykdommen utvikler seg ofte
langsomt. | begynnelsen er plagene ofte diffuse og
vanskelige & skille fra andre periodiske skavanker,
og de kan lett forveksles med problemer som falger
med overgangsalderen. Etter hvert blir symptomene
mer tydelige, og det blir enklere a stille en sikker di-
agnose. | praksis betyr dette at det ofte tar lang tid
fra de forste symptomene viser seg til den endelige
diagnosen kan fastsettes. Denne ventetiden er pa
flere ar for pasienter med Sjagrens syndrom. Denne
perioden er vanskelig for de fleste, siden man har en
rekke plager, men ingen diagnose, og derfor havner
man lett i en situasjon der man besgker ulike leger
uten & fa en utredning. Pa den annen siden finnes

det liknende plager som ved Sjegrens syndrom (opplevel-
se av tarrhet, verk og tratthet) ved flere andre tilstander
som ikke har noe med Sjggrens syndrom a gjare.

Det finnes studier som viser at plagene har en tendens til
a avta med arene. De tarre slimhinnene fortsetter a vaere
et problem, men gvrige plager kan lindres eller

man kan laere seg a leve med dem uten at de pavirker
livet og livskvaliteten altfor mye. De aller fleste (kanskje
opp mot 70-80 prosent) opplever ikke betennelser i indre
organer.

Vi har ingen studier som tyder pa at de som far sykdom-
men Sjeggrens syndrom lever kortere enn andre mennes-
ker. Men det finnes sterke holdepunkter for en gkt fare for
utvikling av kreft i lymfesystemet hos et lite mindretall av
pasientene. Flertallet (mer enn 90 prosent) utvikler ingen
slike komplikasjoner. Revmatologen ma avgjere hvem
som regelmessig bar kontrolleres med hensyn til dette.
Utgangspunktet for sykdommen er at den er kronisk, men
om den kan "brenne ut” hos enkelte, det vet man til dags
dato for lite om.
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GRAVIDITET OG FODSEL

Kan visse bindevevssykdommer oke risi-
koen for spontanabort? Det er noe man
har stilt spersmal ved i mange ar. En
svensk studie fra Malme har imidlertid
ikke kunnet underbygge dette.

Barn av madre med Sjegrens syndrom ble imidler-
tid fedt med lavere fadselsvekt og forlasningen ble
oftere utfert ved hjelp av sugekopp eller keisersnitt.
Evnen til & fa barn virker normal.

Visse pasienter med Sjeggrens syndrom (60-80 pro-
sent) har to antistoffer i blodet som kalles anti-SSA/
Ro og anti-SSB/La. Disse antistoffene kan passere
gjennom morkaken og over til fosteret under gravi-
diteten. Hos et lite mindretall (cirka to prosent) kan
dette forarsake hjerteproblemer hos fosteret. Dette
er uvanlig, og eventuelle hjerteproblemer kan pavi-
ses av gynekolog fra 17. til 24. graviditetsuke.

Det er ekstremt viktig for barnets videre utvikling at
dette oppdages omgaende. En gravid kvinne med

Sjegrens syndrom og de nevnte antistoffene bgr tidlig og
med tette intervaller fa sjekket barnets hjerterytme. Hvis
dette oppdages tidlig, kan man sette i gang behandlings-
forsgk allerede under graviditeten.
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DIAGNOSE - HVORDAN STILLES DENY?

Det finnes ikke en enkelt test eller pro-
ve man kan ta for a fastsette diagnosen
Sjogrens syndrom. For a vaere helt sikker
ma man vanligvis sammenstille flere
resultater og observasjoner. Dette er
oppgaver for en spesialist.

De viktigste undersgkelsene gjares hos ayelege,
tannlege og gre-nese-hals-spesialist. Da foretas
undersgkelse av spyttproduksjonen, tarevaeskepro-
duksjonen, blodpreve og ikke minst vevsprave fra de
sma spyttkjertlene pa innsiden av underleppen - i
den rekkefalgen.

Vevspreven (leppebiopsi) er viktig bade for a stille
diagnose og for at resultatet kan si litt om hvor aktiv
sykdommen er og eventuelt om forlgpet. Vevspraven
tas etter at pasienten har fatt lokalbedevelse i under-
leppen, av samme type som man far hos tannlegen.
Vanligvis er dette en enkel prosedyre, men noen kan
fa nedsatt falsomhet pa det lille operasjonsarret pa
innsiden av leppen. Dette er som regel forbigdende.

Tannlegen har ofte en viktig rolle nar det gjelder a stille
diagnosen Sjagrens syndrom, ettersom han/hun obser-
verer om det er tarre slimhinner i munnen og tannskader
som er typiske for sykdommen. Tannlegen kan deret-

ter henvise videre for flere undersgkelser. Vanligvis har
pasienter med bindevevssykdommer hgyt blodtrykk og
er blodfattige (anemi). Halvparten av pasientene vi ser
med Sjogrens syndrom har imidlertid fullstendig normale
blodprever. Normale blodprever som man tar hos fastle-
gen, utelukker ikke sykdommen av den grunn.

Det er viktig a vaere bevisst pa at tarrhet i munnen ikke
trenger @ komme av Sjggrens syndrom. Hos personer
over 50 ar er det vanligere med munnterrhet. Dessuten
finnes det en rekke sykdommer og medisiner som gir slike
plager.

For @ sammenfatte kan vi si at kravene for & stille diagno-
sen Sjggrens syndrom har blitt skjerpet siden 2002, for a
trekke et klarere skille mellom Sjggrens syndrom og andre
tilstander av terrhet og tretthet. Derfor kan det finnes
forskjeller i hvordan diagnosen ble stilt for personer som



fikk sin diagnose far 2002 og for de som har fatt
pavist sykdommen senere. Dette pavirker forlapet,
prognosen og eventuell behandling.

Det er siden 2002 blitt utformet nye kriterier for
diagnosen som er felles for Europa og Amerika. Men
disse er i praksis ikke veldig forskjellig fra de tidlige-
re kriteriene.

I senere ar har man begynt a ta i bruk ultralyd av de store
spyttkjertlene for a se etter forandringer som er karakte-
ristiske for Sjggrens syndrom. Disse forandringen oppstar
som konsekvens av langvarig inflammasjon. Funn av disse
forandringene styrker mistanken om diagnosen og kan
vare til hjelp ved oppfalging. Det er ikke standard pa alle
sykehus a gjare dette da det ikke er etablert noen retings-
linjer for bruk av ultralyd eller tolking av funn.»
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BEHANDLING

De legemidlene som nevnes i temahefte er kun eksempler og md ikke oppfattes
som anbefalinger. Revmatikerforbundet anbefaler ikke enkelte legemidler.

For Sjogrens syndrom finnes det i dag en
rekke behandlingsalternativer, men det
er ingen avdem som fjerner selve den
immunologiske forstyrrelsen.

Autoimmune sykdommer kan ikke kureres i dag.
Behandlingene som tas i bruk ved sykdommen,
retter seg mot de symptomene som er beskrevet
tidligere, og har som mal 4 lindre dem. Effekten av
behandlingene varierer mye fra individ til individ.
Ingen behandling fierner alle plagene, men de kan
lindres. Det finnes ingen behandling som pasienter
med Sjegrens ma ta, med unntak av fluortilskudd for
tannhelsen ved karies og/eller lav spyttproduksjon
Behandlingene gar i stor grad ut pa a tilfare vaeske
der den mangler. I tillegg finnes en del brukba-

re systemiske behandlinger for enkelte plager og
komplikasjoner. Man ber ogsa bruke de mulighetene
som er tilgjengelige for a lindre tretthet, verk og
depresjon, og gjere nadvendige og helsefremmende
livsstilforandringer. Terrheten kan lindres ved a fukte

luften og unnga eller forebygge med tiltak mot ekstremt
torre eller uttarkende miljger og aktiviteter. Et eksempel
kan vaere a bruke sykkelbriller som beskytter mot trekk
og vind. Dette beskytter mot fordunstning av den vaesken
som finnes pa gyet.

Noen er plaget av lysskyhet. De kan fa rekvisisjon fra
legen til optiker som kan ordne med filterbriller.

Et annet eksempel kan vaere plasseringen av datamas-
kinen i rommet og pa bordet. Unnga trekk og plasser
datamaskinen lavt, slik at det kreves mindre

apning av gynene, da vil ogsé det eksponerte omradet for
fordunsting av vaeske bli mindre.

Torre gyne

Apotekene og optikerne har i dag et stort utvalg av ulike
typer eyedraper og ayegeléer. Kun en del av dem kan
foreskrives av lege/oyelege pa bla resept. Drapene og
geléen kan i de fleste tilfeller kombineres med hverandre,
slik at man for eksempel bruker en mer seigtflytende gelé
om natten, og tynnere dréper pa dagtid. A finne de riktige
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eyedrapene eller riktig kombinasjon kan ta litt tid,
men det lenner seg a preve ulike preparater for &
finne de med best individuell effekt. Eventuelt kan
oyeleger hjelpe til med & foreskrive visse spesialpre-
parater for kortere eller lengre perioder. Kortisongy-
edraper skal aldri brukes ved Sjggrens syndrom.
Konserveringsmidler bar man ogsd, om det er mulig,
unngd. Engangspipetter eller ukonserverte draper

i sma flasker er a foretrekke. Ved hyppig bruk kan
konserveringsmidlene vaere skadelige for gyets
overflate.

Vaer oppmerksom pa at svie i gynene, som forekom-
mer nar man bruker gyedraper, kan skyldes allergi
mot tilsetningsstoffene - da m& man skifte til en
annen type draper. Vanlig koksaltlesning inneholder
som regel ikke konserveringsmiddel. *Viscotears”
er et geléaktig taresubstitutt som har lang vir-
kningstid og gir en effektiv lindring av tarre gyne.
“Oculac gyedraper” inneholder povidonson som
stabiliserer tarefilmen og virker smgrende. Oculac i
engangspipetter uten konserveringsmiddel kan med
fordel brukes av kontaktlinsebaerere. Andre popu-
leere oyedraper er *Tears Naturale”, samt slike som
inneholder hyaluronsyre eller liknende substanser
som absorberer fuktighet og holder den pa plass.




”Lacrisert” bestar av et cellulosederivat og er en 3,5 mm
lang sylinder. Nar lamellen legges ned bak det nedre ay-
elokket, smelter den gradvis og stabiliserer og fortykker
gyets tarefilm. "Lacrisert” krever litt fuktighet i gyet for &
kunne smelte, og i et helt tert aye ma man bruke andre
tareerstatningsmidler i tillegg. Det er ofte nok & legge inn
1-2 lameller pr dag. "Simplex” er en gyesalve som passer
a bruke om natten.

I ekstreme tilfeller har ayelegen metoder for a plugge
igjen tarekanalene, for a serge for at den tarevaesken som
produseres, blir vaerende i gyet i stedet for & renne ned
gjennom tarekanalene til nesehulen.

Spytterstatningsmidler og midler som skal stimulere
spyttproduksjonen finnes pé apoteket, bade som spray
og som sugetabletter, og nesten alle er reseptfrie. Det
samme som ble sagt om gyedraper gjelder ogsa her. Man
ma preve litt forskjellig av de produktene som finnes, og
finne det som virker best.

Det kan ogsa legnne seg a fa hjelp av andre som lider av
Sjegrens syndrom, da mange finner pa egne lasninger
nettopp for munntarrheten. Vann er det mest brukte
middelet. Fra et medisinisk perspektiv er det en absolutt

ngdvendighet a bruke fluor i form av tyggegummi, munn-
spray, sugetabletter eller skylling. Uten fluortilskudd er
faren for tannskader ekstremt hay, nar spyttet og dets
naturlige antikarieseffekt mangler. ”Xerodent” er en su-
getablett som er bade spyttstimulerende og fluortilskudd
i ett. “Saliva Orthana” er sugetabletter som stimulerer
spyttsekresjonen og smarer slimhinnene i munn og svelg.
Samme effekt gir ”"Nycodent Salvia Citron” sugetabletter.
Alle disse reseptfrie medisinene er relativt dyre og har
kortvarig effekt.

Ettersom redusert spyttmengde gir gkt fare for karies,
bar man veere forsiktig med sgtsaker. Under alle om-
stendigheter er det svaert viktig med god tannhygiene.
Tannkrem uten sapestoffer er viktig. For eksempel zendi-
um. Hyppige kontroller hos tannlege/tannpleier er viktig.
Nar tungen verker og svir, kan det skyldes soppinfeksjon,
og det bar behandles med sukkefri soppmikstur eller
tabletter. Problemet er ofte tilbakevendende.

Tabletter mot munn- og gyetorrhet

“Salagen” er en tablett som pavirker bade spytt- og tare-
kjertler. Denne behandlingen kan ha veldig god effekt og
bar, i samrad med lege, testes av de som er svert plaget
av tarrhet. Bivirkninger kan forekomme, derfor det er
best & begynne med en forsiktig dosering.
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Akupunktur
Akupunktur har ogsé under visse forutsetninger vist seg a
veere effektiv for gkt spyttproduksjon.

Torr skjede

For & motvirke utterking av slimhinnen i skjeden har
apoteket en rekke midler som kan brukes. ”Replens” er
en hormonfri gelé som avgir vaeske til omkringliggende
vev, og som kan holde skjeden fuktig i opptil tre degn.
”Ovesterin” vaginalkrem og ”Vagifem” som inneholder
korttidsvirkende og lokal gstrogen og kan dermed hindre
utterking av slimhinnen i skjeden. ”Repadina plus” er en
hormonfri vagitorie som gjenoppbygger vagnalslimhinnen
med bla. hyaluronsyre. Forskjellige glidemiddel som kan
hjelpe til ved problemer med terr skjede under samleie.

Torr hud

Torr hud kan behandles med ulike fuktighetskremer
eller badeoljer. Det kan vaere fordelaktig & bruke kremer
som inneholder karbamid.

Torr nese

Ved tarr nese kan man ta litt saltvann i neseborene for a
avhjelpe problemet. En blanding av mentol- og peanatt-
olje kan ogsa brukes, og kan fas pa resept. “Nozoil” er et
annet preparat i apotekets sortiment for terre slimhin-

ner. Ditt apotek gir deg gjerne mer informasjon om ulike
preparater.

Trotthet

Trgttheten er et av hovedproblemene ved Sjggrens
syndrom. Det ferer blant annet til nedsatt arbeidsevne,
nedsatt livskvalitet og mindre sosial aktivitet pa fritiden.
Gamle og nye studier viser at sgvnkvaliteten er darlig, og
at man ofte vakner opp om natten pa grunn av verk og
kanskje terrhet - som i sin tur gjer at man blir trattere
om dagen. Studier viser at fysisk aktivitet (for eksempel
stavgang) forbedrer kondisjonen, angst og depresjon,
samt at trgttheten blir betraktelig redusert pa sikt. Siden
depresjon i seg selv kan medfare tratthet, er det best &
sgke hjelp og behandling hvis man mistenker at man lider
av dette.

L YN, .
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SYSTEMISK BEHANDLING

I blant kan det vaere nedvendigd tai
bruk systemiske legemidler ved behand-
ling av Sjegrens syndrom. De brukes ho-
vedsakelig nar det er pavist betennelse i
ledd eller indre organer.

Bruken av slike legemidler krever regelmessig
oppfelging av fastlege eller revmatologispesialist.

Smertestillende

Mot smerter anbefales paracetamol som farste-

valg. Det fas kjopt reseptfritt i begrensede meng-
der. Ved leversykdom ma man radsparre lege far
man bruker paracetamol og liknende preparater.

Medisiner mot betennelse

Et stort antall pasienter med revmatiske sykdom-
mer bruker medisiner mot stivhet og smerter. De
fleste er pa resept, men noen selges ogsa resept-
fritt. Disse sakalte NSAIDs kan vere til hjelp ved
Sjegrens syndrom, nar man plages av leddsmer-

ter og stivhet. Medisinene kan gi bivirkninger i form av
sure oppstet, illebefinnende, smerter og luft i magen. Pa
grunn av de terre slimhinnene anbefales det a drikke mye
nar tablettene inntas, eller & bruke medisiner som kan
leses opp i vann.

Bromhexin (Bisolvon)

”Bisolvon” er en slimlgsende hostemedisin som brukes
for a lase opp slimet i bronkiene. Den kan ogsa gjare
spyttet mer tyntflytende, slik at det spyttet man har igjen
vil smere slimhinnene bedre. Enkelte opplever forbedring
i gye- og munntarrheten, men som regel trengs det da en
hey daglig dose.

Midler mot malaria

Midler mot malaria (i ferste rekke “Plaquenil”) har lenge
vist seg a vaere effektive i behandlingen av en rekke rev-
matiske sykdommer. Disse medisinene demper aktivi-
teten i immunforsvaret og virker spesielt bra ved ledd-
betennelser og ulike former for hudproblemer. Noen av
de som har Sjegrens syndrom vil ogsa kunne ha nytte av
denne medisinen. Virkningen inntreffer etter noen uker.






Antimalariamidler har relativt fa bivirkninger. Det
anbefales en gyekontroll ved oppstart av behand-
lingen, da visse malariamidler, men ytterst sjelden
Plaquenil, er forbundet med forstyrrelser i farge-
synet. Etter fem ars bruk bar kontroller gjgres mer
regelmessig.

Binyrebarkhormonet kortison (Prednisolon) brukes til
a dempe sykdomsaktiviteten ved en rekke revmatiske
sykdommer. Ved Sjegrens syndrom er det ytterst fa
grunner til & bruke kortison. Dette legemiddelet vil
ikke kunne pavirke tarrheten. Eventuelt kan hovne
spyttkjertler behandles kortvarig med en kortisonkur,
og ledd kan injiseres med kortison ved behov. Hvis
det er ngdvendig med en langvarig kortisonbehand-
ling for kompliserte problemer med indre organer,

er dette et sjeldent vanskelig tilfelle av Sjggrens syn-
drom, og mé tas hand om av en spesialist i revmato-
logi. Mange med Sjegrens syndrom har séledes liten
eller ingen glede av kortison.

“Prednisolon” er det vanligste kortisonpreparatet.
Ved store doser over lang tid kan man oppleve bi-
virkninger i form av blant annet beinskjgrhet, mane-
ansikt, vektgkning og ekt tendens til infeksjoner.

Nar det en sjelden gang kommer alvorlig betennelse i
indre organer ved Sjggrens syndrom, kan man bruke sam-
me immundempende legemiddel i behandlingen som ved
eksempelvis SLE eller revmatiske leddsykdommer. Disse
kan vaere sveert effektive. Eksempler pa slike medisiner er
Metotrexate, Cyclosporin, Imurel, Cell-Cept,Sendoxan og
Mabthera. Bare Imurel og Cyclosporin kan brukes under
graviditet.

Noen forteller pa en overbevisende mate at de opplever
dramatiske forbedringer bade nar det gjelder tratthet og
terrhet ved bruk av visse kosttilskudd, hovedsakelig natt-
lysolje. Effekten av dette og andre preparater har imidler-
tid ikke blitt vitenskapelig bevist. Saledes er det opp til
den enkelte selv & bedemme verdien av slike kosttilskudd
i forhold til utgiftene.
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HVORDAN ER DET A LEVE MED SJOGRENS SYNDROM?

Aleve med Sjogrens syndrom er som
livet selv, uforutsigbart, mangefasettert
og hoyst individuelt.

Sykdommen kan ha mange forskjellige symptomer,
ulike uttrykksformer og ofte et varierende forlap.
Den kan vere vanskelig & diagnostisere og lar seg
ikke kurere. Men diagnosekriteriene er definert, og
det finnes behandling som kan lindre de ulike symp-
tomene og forebygge varige skader. Dette er ikke
like godt kjent over alt i helsevesenet. For den en-
kelte som er rammet, er det selvsagt viktig a fa riktig
diagnose og adekvat behandling. Det er en lettelse
a fa en forklaring pa plagene, sa en kan utelukke
andre og kanskje alvorligere tilstander.

Symptomene varierer ofte over tid og oppleves for-
skjellig fra person til person. Mange er lett angrepet
og lite plaget, andre hardere. De fleste klager over
slimhinneterrhet, leddsmerter og unormal tretthet.
Dette er diffuse og uspesifikke symptomer som er
plagsomme nok for den det gjelder, men som ofte

Av Brit Stene, sjggrenspasient og tannlege

far liten oppmerksomhet og forstaelse fra omverde-

nen. Smertene og den utmattende trettheten kan skape
problemer i jobbsammenheng og i samvaer med andre.
Stadig veksling mellom gode og dérlige perioder gjar det
vanskelig a planlegge pa sikt, og a bli tatt pa alvor.

Hverdagsspesialist

Siden Sjagrens syndrom er sa kompleks og individuell,
blir hver og en av oss “hverdagsspesialist” pa sin egen
sjegren. Jeg kjenner pa kroppen hvordan sykdommen
griper inn i mitt liv, du opplever det pa din mate. Versjo-
nene kan veere forskjellige, men er trolig sammenfallende
pa mange punkter. Dessuten er ikke spgrsmalet alltid
hvordan en har det, men hvordan en tar det.

Nissen pa lasset
Jeg velger & se pa Sjggrens syndrom som “nissen pa las-
set” som alltid falger med hvor jeg gar og star og krever






varierende grad av oppmerksomhet. Han stikker
kjepper i hjulene nar jeg minst venter det, og kan til
tider veere vanskelig & leve med.

Rakkeren river og sliter i amme ledd, strer sand i
gynene og heller rusk i halsen og pa stemmeban-
dene. Han tyner meg tom for krefter og overskudd.
Sitter jeg i ro, rykker han i gyelokkene og luller meg
i sgvn, enten jeg er alene eller i hyggelig lag. Det
ser snurrig ut nar jeg sovner midt i en setning, og
det kan lett misforstds. Han er seig som fluepapir &
gripe fatt i og pafgrer meg det som finnes av infek-
sjoner i neermiljget. Hvis jeg ikke passer nitidig pa
kosthold, munnhygiene og fluor, gar han i effektivt
ledtog med Karius og Baktus og raserer tannsettet

i imponerende tempo. Selv jeg, med 25 ars fartstid
som tannlege, er langt fra fredet vilt. Indiskret er
han ogsa, han vil ha en finger med i spillet i de mest
intime situasjoner. Det er til & bli sar av (1), men jeg
kjenner knepene hans og forstar at problemene ikke
skyldes meg, men sykdommen. Heldigvis er det
hjelp a fa for de fleste av triksene hans.

Jeg ma bli kjent med min Sjegrens og mine reak-
sjonsmater sa jeg kan forholde meg til sykdommen

pa en fornuftig mate. Ved & godta at sykdommen er der,
lytte til kroppens signaler og leere & takle dem, kan jeg
unngd at sykdommen overtar styringen og edelegger
livskvaliteten. Jeg ma fokusere pa muligheter og mestring
og bli spesialist pa a leve med min sjggren, for hva er vel
alternativet?

Jeg ma sarge for en dpen dialog med lege, tannlege og
apotek, og synliggjere mine forventninger om hjelp og
oppfelging. Videre ma jeg ta rede pa hvilke hjelpemidler
som finnes for de forskjellige plagene, og selv prave ut
hva som virker best for meg personlig. Det kan bli dyrt

i lengden nar sé fa av ngdvendighetsartiklene er pa bla
resept. Det vanskeligste er a innse at sykdommen krever
sitt, slik at jeg na orker mindre enn far og blir merkbart
darligere av stress.

Jeg ma planlegge tilveerelsen bedre, skonomisere med
energien og legge inn noen pustepauser underveis. Det
er ngdvendig & sette grenser og si nei til enkelte utfor-
dringer, men lett er det ikke. Det kan veere fornuftig a
orientere familie, naere venner og arbeidskollegaer om
tilstanden for a forebygge misforstaelser. Jeg trenger dem
som stattespillere. Kanskje jeg kan utvikle nye arenaer for
utfoldelse, lete frem nye muligheter og verdier jeg ikke
hadde aye for tidligere? Det gjelder a finne en god balan-
se mellom det jeg vil, og det jeg makter.
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Dette temaheftet er et ledd
i NRFs satsing for a kunne gjore
Sjogrens syndrom mer kjent.
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NRFs EGNE TRENINGSRAD

Gode treningsvaner er viktig for helsen til aktiviteter du liker og etter hvert erfarer hvilke hensyn
og kan ha positiv innvirkning pa livskva- du mé ta i ulike faser av sykdommen.

liteten. Fysisk aktivitet er et vidt begrep
som omfatter lek, friluftsliv, idrett,
mosjon, trening, trim, kroppseving og
fysisk arbeid.

Fysisk aktivitet bedrer leddfunksjon og bevegelighet.
Det gir mindre tap av benmasse. @kt muskelstyrke
bedrer stabiliteten i leddene og gjer det lettere a
mestre daglige gjgremal. Fysisk aktivitet er viktig for
a redusere funksjonstap, og dette gjelder de fleste
revmatiske diagnosene. Det er holdepunkter for at
fysisk aktivitet ogsa har en viss sykdomsmodifise-
rende effekt.

Redusert fysisk form hos revmatikere skyldes ofte
inaktivitet. En revmatiker kan reagere pa smerte ved
a begrense fysisk aktivitet, noe som farer til nedsatt
muskelstyrke og svakere ledd. Det utvikler seg en
ond sirkel og resultatet kan bli et forverret syk-
domsbilde. Det er derfor viktig at du selv finner fram




Det er viktig at du trener bade bevegelighet, styr-
ke, utholdenhet og koordinasjon.

BEVEGELIGHET er evnen til bevegelsesutslag i ledd
eller leddkjeder (for eksempel ryggsaylen). Bevege-
lighetstrening opprettholder eller gker bevegelses-
utslaget i leddene.

STYRKE kan defineres som en muskel eller mus-
kel-gruppes evne til & utvikle mekanisk spenning.
Styrke-trening gker den maksimale muskelstyrken,
bedrer styrkeprestasjon og bedrer stabiliteten i et
ledd.

UTHOLDENHET kan defineres som hardt arbeid med
store muskelgrupper over lang tid. Utholdenhet kan
deles i to undergrupper.

e - Aerob utholdenhet er nar muskulaturen far
tilstrekkelig med oksygen

e - Anaerob utholdenhet er uten tilstrekkelig
oksygen. Ved trening for a gke oksygenopptaket
er det ngdvendig & bruke dynamisk arbeid med
store muskelgrupper, for eksempel rask gange
med staver.

KOORDINASJON er evnen til & samordne kroppsbe-

vegelser i forhold til hverandre og til omgivelsene. Godt
samspill mellom nerve- og muskelsystemet er avhengig
av bade medfadte evner og trening. Med bedre koordi-
nasjon vil du arbeide mer gkonomisk, fordele kreftene
bedre og bruke mindre krefter pa det du skal gjere.

Det er viktig at du finner en treningsarena hvor du trives
og hvor tilgjengeligheten er grei. Det kan vaere i egen
stue, gymnastikksal, treningssenter/institutt, svemme-
hall, veier i naermiljget, skogen, fiellet eller stranden.
Spesielt anbefaler vi trening i varmtvannsbasseng.

Det er viktig & begynne med aktiviteter som du mestrer
og liker. Nar du skal gjennomfare en treningsekt, er det
viktig at du starter rolig slik at kroppen varmes opp og
er forberedt pa litt mer krevende aktivitet. Etter hvert
kan du gke intensiteten slik at treningen oppleves mer
anstrengende og du kjenner at du blir andpusten. | sam-
arbeid med fysioterapeuten kan du finne fram til gode
gvelser for & trene styrke og bevegelighet. Fysioterapeu-
ten kan ogsa gi rad om hvilke aktiviteter du kan velge for
a bedre utholdenheten (hjertekrets-lagpfunksjonen) din.

Ett av de sentrale prinsippene innen fysisk aktivitet er



regelmessighet. Det betyr at ved planlegging av trening,
ma en ta hensyn til at den er gjennomfarbar gjerne en til
to ganger per uke, i store deler av aret.

Variasjon i type trening kan ogsa bidra til & holde tre-
ningsgleden oppe. Finn fram til ulike aktiviteter du trives
med. Velg gjerne aktiviteter som krever bruk av flest
mulig muskelgrupper, for eksempel rask gange, jogging,
stavgang, sykling, svemming og skigding.

Se muligheten i stedet for
begrensningen

Den starste oppgaven du star overfor, er @ veere din
egen pddriver og tilrettelegger for den fysiske aktivite-
ten du ensker @ gjennomfare. Flere sma bolker av fy-
sisk aktivitet i lopet av dagen og uken er viktig for den
sammenlagte mengden aktivitet. En okning i hver-
dagsaktiviteter kan veere like helsefremmende som

et mer strukturert og tilrettelagt aktivitetsprogram.
Gevinsten er gkt overskudd og mindre smerter. Dette
er kiempeviktig for livskvaliteten og gjer det lettere G
leve med revmatisme.
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KOSTRAD VED REVMATISME

Et godt kosthold er viktig for helsen og
kan ha positiv innvirkning pa livskvali-
teten. Vivet na en hel del om ernzring
og revmatiske sykdommer. Det er viktig
a ha et sunt kosthold, og det er ikke sa
vanskelig som mange tror.

e Spis minst tre porsjoner grannsaker og to por-
sjoner frukt daglig

o Velg kokte og bakte poteter fremfor chips og
pommes frites

e Spis grove korn- og brgdvarer

e Spis mer fisk - bade som palegg og middag

o Velg magre kjatt- og meieriprodukter

o Velg myk vegetabilsk margarin eller olje fremfor
hard margarin eller smar

e Kutt ned pa inntaket av sukker, serlig i form av
brus og godteri

e Vearvarsom med salt

e Vann er den beste tarstedrikk

Som revmatiker ber du preve a opprettholde en nor-

mal kroppsvekt. Ved overvekt blir leddene overbelastet,
og man opplever mer smerte. Er man for tynn, vil krop-
pen ha mindre motstandskraft mot infeksjoner, og man
blir lettere syk. Utgangspunktet for deg som revmatiker
er et godt sammensatt kosthold. Du har gkt behov for
visse naeringsstoffer pa grunn av en kronisk betennelses-
tilstand i kroppen. Betennelsen gjor nemlig at du bruker
mer av noen naringsstoffer.

Antioksidanter

Hos personer med betennelsesaktig revmatisk sykdom
har man malt lavere konsentrasjoner av antioksidanter i
blodet. Antioksidantene blir brukt til & redusere skadene
av selve betennelsesprosessen. All frukt, baer og grenn-
saker er rike pa antioksidanter og andre helse-bringende
plantestoffer. Desto sterkere farge de har, desto mer
helsebringende plantestoffer inneholder de.

Omega 3 - fettsyrer

I omrader hvor man spiser mye fisk og dermed har et
hayt inntak av omega-3-fettsyrer, er det registrert lavere
forekomst av revmatiske sykdommer. Gode kilder til ome-
ga-3-fettsyrer er fet fisk, tran og fiskeoljekapsler.

En daglig dose pa 2,6-3 gram omega-3-fettsyrer har vist
seg a virke betennelsesdempende. Tar du s store doser,



ma du passe pa a ta omega-3-kapsler uten vitamin
A og D.

Revmatikere har normalt gkt behov for noen vita-
miner og mineraler. | tillegg til "fem om dagen” og
fiberrike matvarer kan det vaere lurt a ta et multi-
vitamin- og mineraltilskudd (uten vitamin A og D
hvis du tar tran). Vi vil ga litt nzermere inn pa noen
vitaminer og mineraler.

Lav jernstatus felger gjerne en betennelsesaktig
revma-tisk sykdom, men du ber ikke ta jerntilskudd
uten & sjekke jernstatus hos legen din farst. Har

du lav jernsta-tus bar du passe pa & spise mat-
varer som inneholder jern. Gode kilder er kjott,
innmat (leverpostei), marke-granne grennsaker
som broccoli, spinat, grannkal, rosenkal og ben-
ner. Helkornprodukter og skikkelige grove brad er
ogsa gode kilder. Det er en annen type jern i kjatt
og innmat enn det er i grennsaker og korn. Jernet

i markegrenne grennsaker og korn tas bedre opp
sammen med c-vitamin (eks. appelsinjuice), kjott og
fisk. Opptaket reduseres hvis du spiser det sammen
med kalsiumrike matvarer, te og kaffe.

Det er viktig a passe pa at det daglige kostholdet dekker
behovet for de ulike naeringsstoffene som er med pa a
opprettholde et sterkt skjelett. Melk og meieriprodukter
er vare viktigste kalsiumkilder. Anbefalt kalsiummengde
pr. dag for kvinner og menn over 21 ar er 800 milligram
(mg). Et glass melk gir oss ca 200 mg kalsium, og gulost
til en skive bred ca

150 mg. Hvis man ikke drikker melk eller spiser meie-
ri-produkter, er det viktig at man far sikret sitt kalsi-
um-behov gjennom kosttilskudd.

Like viktig som inntak av kalsium er vitamin D, som er
helt ngdvendig for at kalsium skal tas opp fra tarmen og
for at kroppen skal veere i kalsiumbalanse. Gode kilder til
vitamin D er fet fisk, margarin og tran/trankapsler. Tines
ekstra lettmelk inneholder ogsa en liten mengde vitamin
D. Spiser du lite fet fisk, ber du ta tran, trankapsler eller
et multivitamintilskudd for & dekke behovet.

Pasienter med en aktiv betennelsesaktig revmatisk syk-
dom har et aktivert immunsystem med aggresive beten-
nelsesceller. Et av stoffene disse cellene produserer er
histamin. | noen av de matvarer som vi spiser, finnes det



histamin eller histaminfremkallende stoffer. Noen
merker at symptomene forverres nar de spiser mat-
varer som svinekjatt, rakt kjgtt, appelsiner, klemen-
tiner, tomater, red, paprika og jordbeer. Det er ogsa
noen som kan fa forverrede symptomer av a drikke
radvin og kakao. Man kan som regel spise og drikke
litt av disse matvarene uten a fa problemer.

Kjott

Noen feler bedring ved & redusere inntaket av eller
kutte ut svinekjott og redt kjett (storfe og lam).

Pass pd kostholdet ditt og kroppsvekten. Gevinsten
er gkt overskudd og mindre smerter. Dette er viktig

for livskvaliteten og gjer det lettere d leve med rev-
matisme.
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RAD NAR DU IKKE HAR NOK SPYTT

Folk flest tenker ikke pa det, men spytt sa terr at slike ting plager deg konstant.
er absolutt nedvendig for & kunne spise. « Dypp tarr mat som kaker og kjeks i melk, kaffe eller
For personer med Sjﬂgrens syndrom kan te for & gjore det lettere & tygge og svelge dem.

mangel pa spytt gjore det vanskelig eller
umulig a spise pa normalt vis. Her er
noen rad for hvordan du kan kompense-
re for mangel pa spytt:

e Hold munnen din fuktig ved hyppig a leske deg
med sukkerfrie vaesker, saerlig vann.

o Spis fuktig mat, seerlig supper, stuinger, kjott
med kraft eller saus. Andre gunstige matslag
er eggekrem, makaroni og ost, kremete kokte

kornslag - men kok dem med melk for & gke
proteininnholdet.

e Unnga sterke krydder som pepper, chilli, mus-
kat og kryddernellik. Personer med terr munn NORSK HELSEINFORMATIKK

utvikler ofte sar eller infeksjoner i munnen, og
disse krydderne kan veere sveert irriterende.

e Unnga appelsinjuice og grapefruktjuice nar du
har sér i munnen eller hvis munnen din alltid er
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LIKEPERSONTJENESTEN I NRF

TRENGER DU NOEN A SNAKKE MED?

Likepersonsarbeid handler om kontakt
og samhandling mellom mennesker
som er i noenlunde samme livssituasjon.
Dette kan gjelde bade parerende og rev-
matikere.

Likepersonsarbeidet i Norsk Revmatikerforbund skal
gi revmatikere og parerende et annet tilbud, som
dekker et annet behov enn det for eksempel helse-
personell bidrar med. Likepersonen har selv revma-
tisk sykdom eller andre muskel- og skjelettplager og
vet hvordan det er a leve med sykdommen pa godt
og vondt. Denne personen har bearbeidet sine egne
erfaringer, og er derfor i stand til & hjelpe og veile-
de andre i samme situasjon. Arbeidet er frivillig og
ulennet.

Du kan stille spagrsmal om sykdommen og praktiske
sider ved det 4 ha revmatisme. En likeperson har
gjennomgatt et kursprogram og har full taushets-

plikt. Fylkeslagene har oversikt over hvem som er likeper-
soner i ditt distrikt. Se www.revematiker.no.
Likepersontjenesten tilbyr ogsa enklere veiledning om
dine rettigheter og muligheter, og hvor du kan henvende
deg for & fa den hjelp og stette du har krav pa.

var likepersonstjeneste tilbyr:
e en asnakke med

e ensom lytter og tar deg pa alvor

e ensom vet hvor du kan fa rad og hjelp

e informasjon om sykdommen

e informasjon om rettigheter og muligheter

e rad og hjelp om arbeidsliv

Likepersonsaktiviteter:

o likepersonstjeneste i sykehus

e mater mellom mennesker

o entilen eller ulike gruppeaktiviteter som:
o selvhjelpsgrupper R&dgivnings-
*  medregrupper NRFﬁjifl?I;]IEeQDEG
o attfaringsgrupper
o ledsagertjeneste

e treningsgrupper

o telefontjeneste

815 33 015
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Norsk Revmatikerforbund har et nett-
verk av taushetsbelagte likepersoner
over hele landet.

Noen vegrer seg for a ta kontakt med en likeperson i
naermiljget, og noen synes det er vanskelig a snakke
om sine problemer og private forhold. A snakke med
en ukjent pa telefon - uten a vise ansikt eller oppgi
navn - kan for mange oppleves lettere og tryggere

Norsk Revmatikerforbund sin likepersonstjeneste
omfatter ogsa en radgivningstelefon - “NRF hjel-
per deg”. Telefonradgiverne er erfarne likeperso-
ner, handplukket og gitt en grundig oppleering far
deltakelse i tjenesten. Som likeperson har radgi-
verne innblikk i lover, rettigheter og muligheter,

kan fortelle hvor hjelpen finnes og hvordan na frem
til den. Radgiverne har dessuten inngaende kjenn-
skap til NRF og vare tilbud til revmatikerne. Det er
viktig & kunne formidle informasjon om mulighete-
ne organisasjonen gir for kontakt med likesinnede,
treningstilbud, temameater og annen aktivitet som
kan vaere av betydning for den enkelte. Pagangen pa
radgivningstelefonen er stor, og tjenesten er et viktig
supplement til vart ordinaere likepersonsarbeid.

Alle med store eller sma sparsmal knyttet til
revmatisme, muskel- og skjelettplager, er vel-
kommen til @ ringe.
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TILBUD TIL DEG MED SJOGRENS SYNDROM

Diagnosegruppen er landsdekkende, og
bestar av medlemmer av Norsk Revmati-
kerforbund som er registrert med diag-
nosen Sjogrens syndrom.

Ledelsen i diagnosegruppen har
folgende formal:

e arbeide for medlemmenes beste

o sende ut informasjon

e veere kontaktskaper

o likepersonsarbeid

o fremme vare interesser overfor myndighetene

Gjennom nyttig informasjon og samtaler kan erfarin-
ger deles om hvordan leve pa best mulig mate med
sykdommen. Det er ogsa et mal a spre informasjon
om diagnosen til helsepersonell og samarbeide om
forskning pa omradet.

Folg oss gjerne pa Facebook:
www.facebook.com/nrfsjogrenssyndrom/

og bli med i var lukkede gruppe: Sjggrens syndrom.

NGr du blir medlem i Norsk Revma-
tikerforbund, kan du oppgi hvilken
diagnose du er interessert i. Da blir
du tilknyttet den diagnosegruppen
som passer deg. | NRF er det en egen
landsdekkende diagnosegruppe for
Sjegrens syndrom. Se mer pa:
www.revmatiker.no/diagnoser

syndrom
SIPGRENS




OM NORSK REVMATIKERFORBUND

NRF er en landsomfattende interes-
seorganisasjon for alle med revmatis-
me, muskel- og skjelettplager. NRF ble
stiftet 15. mars 1951, og er en av landets
storste helserelaterte interesseorganisa-
sjoner. Vi er ca. 34 ooo medlemmer.

220 lokale lag og foreninger
Egne foreninger og grupper for de mest omfat-
tende diagnosene

Fylkeskontor i alle fylker
Barne- og ungdomsorganisasjon (BURG) i alle
fylker

NRF arbeider for:

at alle revmatikere skal fa et godt helse- og
rehabiliteringstilbud

at det blir forsket pa revmatisme

at det gis tidsriktig informasjon om revmatisme,
muskel- og skjelettplager

at det tilbys trenings- og behandlingsmuligheter

NRF taler din sak

Interessepolitikk - vi jobber for at du blir hart

Vi har jevnlig mater med politikere og offentlige etater.
Maélet er at politikerne skal fatte beslutninger som ivar-
etar alle med revmatisme, muskel- og skjelettplager.

Informasjon - det du trenger a vite

Vi sprer allsidig informasjon fra vart felt. Dette gjer vi
gjennom medlemsbladet R-magasinet, brosjyrer, hefter
og nettsiden var.

Bevisstgjoring - spre budskapet om revmatisme

Vi arbeider for at alle skal ha kjennskap til hva revma-
tisme er, og hvilke utfordringer revmatikere star overfor.
Dette er viktig for & gke bevisstheten bade blant folk flest,
helsepersonell, og ikke minst blant beslutningstakere.

Les mer om dine rettigheter pa:

www.revmatiker.no og www.nav.no




For mer informasjon om revmatiske syk-
dommer, trygderettigheter og andre aktuel-
le saker som er viktig for revmatikeres hver-
dag, finner du i medlemsbladet R-magasinet
og var hjemmeside www.revmatiker.no.

Bli medlem - det lenner seg.

Noen av NRFs mange medlemsfordeler:

e Medlemsbladet R-magasinet
fire ganger i aret

Oppdatert informasjon
om diagnoser og mulige behandlingsformer

Rabatt pa behandlingsopphold
til Reuma-Sol i Spania

Flere praktiske og skonomiske fordeler
Se vare nettsider for oppdatert informasjon

Treningstilbud

i regi av NRF, for eksempel varmtvannstrening, stav-
gang, trening i sal og ulike friluftsaktiviteter. Kontakt
din lokalforening for mer informasjon.
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Sammen star vi sterkere.
Bli medlem i dag og fa glede av medlemsfordelene. -

Ja, jeg vil melde meg inn i Norsk Revmatikerforbund
og tilsluttes diagnosegruppen Sjegrens syndrom.

BRUK BLOKKBOKSTAVER.

Navn: @ NORSK REVMATIKERFORBUND
Adresse:

Postnr/sted: (?O\g?SSSL%NDING 2092

Telefon:

E-post:

Fedselsdato:

Er andre i din husstand medlem?
Skriv inn navnet hans/hennes her:

Navn:




