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Liebe Leserinnen und Leser,

endlich ist er da, der Ratgeber der Deutschen Rheuma-Liga (liber das Sjogren-Syndrom.
Viele Betroffene haben immer wieder nach gut verstandlicher Literatur tiber diese nicht
sehr haufige Erkrankung gefragt. Die Broschiire ist ein echter Ratgeber fiir alle, die an
dieser Erkrankung leiden, die in der Bevélkerung weitgehend unbekannt ist.

Gelenkschmerzen oder sogar Gelenkentziindungen, trockene Augen, ein trockener Mund
und eine verminderte Leistungsfahigkeit gehéren zusammen und bilden das Sjégren-
Syndrom, benannt nach einem schwedischen Augenarzt, der die Erkrankung zuerst
beschrieben hat.

Bei einigen Betroffenen behandelt der Augenarzt die trockenen Augen, der Zahnarzt
wundert sich tiber die »schlechten Zahne« und der Orthopédde kiimmert sich um die
Gelenkschmerzen. Keiner der Arzte kann die Krankheitssymptome heilen. Manch-
mal wissen die Arzte gar nichts von den Symptomen, die der jeweils andere Facharzt
behandelt. Es ist daher fiir die Betroffenen ganz wichtig, dass der Rheumatologe die
Behandlungsoptionen koordiniert, und das besonders dann, wenn auch noch weitere
innere Organe, zum Beispiel die GefaRe, die Nieren oder das Nervensystem, betroffen
sind.

Dem Leser wird im Ratgeber vermittelt, wie langer von der Krankheit Betroffene mit ihr
umgehen bzw. welche Tipps und Tricks sie haben, um mit dem Sjégren-Syndrom, das
ganz erheblich die Lebensqualitat beeintrachtigt, fertig zu werden.

Es wird gesichertes Wissen iiber das Krankheitsbild vermittelt und die Betroffenen
erfahren, welche medikamentdsen und nicht-medikamentdsen Behandlungen sinnvoll
sind. Gerade weil sich bei Sjégren-Syndrom-Patienten in ihren tdglichen Gewohnheiten
einiges dndern muss, um die Krankheit nicht zu verschlimmern, sind die Erfahrungen und
Ratschldge der schon ldnger Erkrankten so wichtig.

Ich wiinsche dieser aufkldrenden Broschiire weite Verbreitung, damit die niitzlichen dar-
gestellten Hilfen bei den Betroffenen ankommen und ihnen helfen kdnnen.

lhre
Prof. Dr. med. Erika Gromnica-lhle
Prasidentin der Deutschen Rheuma-Liga
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Sjégren-Syndrom. So heift also die Krankheit,
mit deren Auswirkungen Sie wahrscheinlich
schon seit l[dngerem kdampfen - vor allem mit
den trockenen und schmerzenden Augen,
die sich sténdig anfiihlen, als befande sich
Sand oder ein Fremdkdrper unter dem Lid
und die sich haufig entziinden. Oder mit dem
trockenen Mund, der das Kauen, Schlucken
und langeres Sprechen so schwierig macht.
Méglicherweise haben Sie auch mit Zahn-
problemen zu tun oder mit immer wiederkeh-
renden Infekten im Nasen- und Rachenraum,
was ebenfalls auf die trockenen Schleim-
haute zurlickzufiihren ist. SchlieBlich erfiillen
Tranenfliissigkeit und Speichel sowie feuchte
Schleimh&ute wichtige Schutzfunktionen.

Dazu kommt wahrscheinlich diese oft blei-
erne und nie nachlassende Miidigkeit und
Erschépfung, die Sie im Alltag so belastet
- und die fir Familie, Freunde oder Arbeits-
kollegen nur schwer nachzuvollziehen ist.
SchlieBlich sehen Sie ja nicht krank aus. Trotz-
dem fiihlen Sie sich manchmal wie gelahmt
und wiirden am liebsten nur noch schlafen.
Wirklich helfen tut das aber auch nicht.

Jetzt, wo lhre Beschwerden endlich einen
Namen haben, wird manches sicher ein-
facher. Sicher ist auf jeden Fall: Sie sind nicht
allein mit dieser Erkrankung. Und Sie sind

bei Ihrem Rheumatologen in guten Handen.
Allerdings wird er Sie nicht alleine betreuen
kénnen, denn kaum eine andere Erkrankung
ist so sehr wie das Sjégren-Syndrom auf die
Zusammenarbeit unterschiedlicher Fach-
arzte und -disziplinen angewiesen. In [hrem
Fall sind das neben der Rheumatologie vor
allem die Augen- und die Zahnheilkunde, der
Bereich der Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde und
bei Sjégren-Patientinnen die Gynékologie.
Schmerztherapeuten, Pulmologen und Neurolo-
gen sind ebenfalls wichtige Ansprechpartner.

Hilfe und Unterstiitzung finden Sie zudem bei
der Deutschen Rheuma-Liga. Ob in den Bera-
tungs- oder den verschiedenen Gruppen- und
Therapieangeboten: Hier treffen Sie auf kom-
petente Ansprechpartner, die zum Teil ebenfalls
von dieser oder einer anderen entziindlich-rheu-
matischen Erkrankung betroffen sind, lhre Fra-
gen beantworten und lhnen bei der Suche nach
erfahrenen Therapeuten weiterhelfen kénnen.

Was allerdings auch den besten Experten nicht
gelingen wird, ist, Sie zu heilen. Das Sjogren-
Syndrom ist eine chronische Autoimmuner-
krankung. Das heif3t, es wird Sie ein Leben
lang begleiten. Ihre Arzte, Therapeuten und Sie
selbst kénnen aber einiges tun, um die Symp-
tome dieser Erkrankung zu lindern und um den
Alltag trotz Krankheit gut zu bewaltigen.

Die Diagnose zu bekommen ist eindeutig ein Gewinn - wenn man weif3, was man hat,
dass die Beschwerden nicht eingebildet sind, sondern einen Namen haben. Dann wird
vieles leichter. Man fiihlt sich endlich ernst genommen. Und auch die Arzte wissen dann
besser, mit einem umzugehen.

Maria S., 54, Hauswirtschaftsmeisterin, erkrankt mit 48 Jahren,
Diagnose priméres Sjogren Syndrom mit 50 Jahren
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Wie viele Menschen am Sjégren-Syndrom
erkrankt sind, kann nur geschatzt werden. Pro
Jahr erkranken laut aktuellen Erhebungen
rund vier von 1.000.000 Erwachsenen neu
an einem Sjégren-Syndrom. Insgesamt sind
vermutlich zwei bis zehn von jeweils tausend
Erwachsenen betroffen, fast ausschlieB-
lich Frauen. Das Sjégren-Syndrom ist zwar
seltener als die dreimal so haufige Rheuma-
toide Arthritis, die bekannteste entziindlich-
rheumatische Erkrankung, folgt ihr in der

abgetan. Viele Betroffenen suchen deshalb
lange Zeit gar keine medizinische Hilfe und
tauchen folglich in keiner Statistik auf. Arzte
wiederum vermuten hinter den Symptomen
zunachst oft eine andere Ursache. Auf der
Suche nach der richtigen Diagnose wandern
die Betroffenen dann von Praxis zu Praxis,
ehe ihre Beschwerden richtig gedeutet oder
Uiberhaupt ernst genommen werden.

Im Durchschnitt vergehen derzeit vom

Haufigkeit aber dennoch auf Platz zwei. Beginn der Erkrankung bis zur Diagnose

»Sjogren-Syndrom« zehn Jahre. Experten
schatzen zudem, dass hochstens ein Zehntel
der Sjoégren-Patienten in rheumatologischer
Dass die Zahlen zur Erkrankungshaufigkeit Behandlung ist - obwohl das Sjogren-
(Pravalenz) und Neuerkrankungen (Inzidenz) Syndrom seit 1933 bekannt ist.
beim Sjogren-Syndrom so vage und még-
licherweise zu niedrig gegriffen sind, hat
verschiedene Griinde. Die haufigsten Symp-
tome dieser Erkrankung - trockenes Auge,
trockener Mund, trockene Schleimhaute
- konnen auch bei anderen Erkrankungen
auftreten und werden haufig als Bagatelle

Bei mir fing die Krankheit im Alter von etwa 17 mit Gelenkbeschwerden an, dazu kamen
Hauterscheinungen, trockene Augen. Die Symptome wurden immer starker. Vom Haus-
arzt bin ich dann zum Orthopéden, aber die Arzte konnten immer nur feststellen, was
es nicht ist: nichts Orthopédisches, nicht dies, nicht das. Dabei war ich mir spatestens ab
Mitte 20 sicher, dass ich mir nichts einbilde, sondern dass meine Beschwerden echt sind
und eine Ursache haben. Erst nach Jahren kam ich zum Rheumatologen und so an meine
Diagnose.

Sandra F., 31, Sachbearbeiterin, erkrankt mit 17 Jahren,
Diagnose primares Sjogren Syndrom mit 29 Jahren




1933 beschrieb der schwedische Augenarzt
Henrik Sjégren in seiner Doktorarbeit erstmals
ein neues Krankheitsbild, das dann nach ihm
benannt wurde: das Sjogren-Syndrom. Henrik
Sjégren war aufgefallen, dass viele seiner
Arthritis-Patientinnen neben den rheuma-
tischen Gelenkbeschwerden gravierende Pro-
bleme mit trockenen Augen und trockenen
Mundschleimhduten hatten. Bei weiteren
Untersuchungen und Beobachtungen stell-
te sich heraus, dass dieses Sjogren-Syndrom
auch selbststandig auftritt, also bei Patien-
tinnen ohne eine rheumatisch-entziindliche
Gelenkerkrankung.

Schon bald wurde deshalb das primare
Sjégren-Syndrom als eigenstandige Grunder-
krankung vom sekundéren Sjégren-Syndrom
als Begleiterkrankung einer anderen Grund-
erkrankung unterschieden, beispielsweise
einer Rheumatoiden Arthritis oder eines sys-
temischen Lupus erythematodes (SLE) oder
aber auch einer Vielzahl anderer Autoimmun-
erkrankungen.

Wie bei den meisten entziindlich-rheuma-
tischen Erkrankungen handelt es sich auch
beim Sjégren-Syndrom um eine Autoimmun-
erkrankung. Die Abwehrzellen des Immun-
systems greifen dabei aus unbekanntem
Grund kérpereigene Substanzen an und zer-
stéren sie, als ob sie Krankheitserreger waren.
Im Fall des Sjégren-Syndroms richtet sich
dieser fehl geleitete Abwehrkampf in erster
Linie gegen Zellen der Sekret produzierenden
Driisen und hier vor allem der Speichel- und
der Trénendrisen.

Das Sjégren-Syndrom wird, wie auch andere
Autoimmunerkrankungen des rheumati-
schen Formenkreises, zu den Kollagenosen
gerechnet. Der Wissenschaftler Klemperer,
der diesen Begriff vor Jahrzehnten pragte,
sah die Ursachen fiir diese Krankheitsgruppe
in einer Stérung des Bindegewebes. Heute
wissen wir es besser. Das Gemeinsame der
Kollagenosen ist die Bildung von Auto-Anti-
kérpern, die eigenes Gewebe des Betroffenen
zerstoren.

1

Syndrom oder Krankheit?

In der Regel spricht man vom Sjégren-Syndrom und nicht von der Sjégren-Erkrankung. Mit Syndrom

bezeichnet man eine Krankheit, die durch mehrere zusammen auftretende typische Symptome gekenn-

zeichnet ist. Jedes einzelne Symptom oder Krankheitszeichen fiir sich ist noch nicht charakteristisch, erst die

bestimmte Kombination macht das jeweilige Syndrom aus.

Syndrome werden entweder nach dem Wissenschaftler benannt, der sie erstmals beschrieben und damit

rentdeckt« hat. Das ist beim Sjégren-Syndrom der Fall. Oder sie bekommen einen beschreibenden Namen,

wie beim Burnout-Syndrom oder dem Borderline-Syndrom, einer psychischen Erkrankung.
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Fast alle Sjogren-Betroffenen - 9 von 10, nach
neueren Erhebungen sogar 19 von 20 - sind
Frauen. Bei den meisten von ihnen haben
die Symptome im Alter zwischen Anfang 30
und Mitte 60 begonnen, im Durchschnitt mit
Mitte 40. Manche Studien deuten darauf
hin, dass die Wechseljahre Ausloser fir die
Erkrankung sein kdnnen. Andererseits gibt
es auch Patientinnen, bei denen die Sjégren-
Symptome nach den Wechseljahren geringer
werden.

Wenn Sie sich in lhrer Verwandtschaft
umhorchen, werden Sie wahrscheinlich
herausfinden, dass noch jemand anderes
aus lhrer Familie an einer entziindlich-
rheumatischen Erkrankung leidet. Bei vielen
Sjégren-Betroffenen ist dies zumindest der
Fall, was fiir eine erbliche Veranlagung
spricht. Anders als die Haut-, Haar- oder
Augenfarbe wird aber nicht die Erkrankung
selbst vererbt, sondern lediglich bestimmte
Voraussetzungen dazu. Deshalb erkrankt
auch nicht jeder Mensch, der diese gene-
tischen Voraussetzungen in sich tragt.

Ursachen und Ausldser

Welche zusatzlichen Bedingungen mitverant-
wortlich sind, dass sich das Sjégren-Syndrom
dann tatsachlich entwickelt, kann nur ver-
mutet werden. Vielleicht spielen Infektionen
als Ausloser eine Rolle, vielleicht Verande-
rungen im Hormonhaushalt, vielleicht Stress.
Sicher ist das alles nicht. Auf keinen Fall
lasst sich vorhersagen, wer erkranken wird.
Genauso wenig lasst sich der Erkrankung
vorbeugen.

Ein unbestreitbarer Risikofaktor ist eine
bereits bestehende entziindlich-rheumatische
Erkrankung. Etwa ein Drittel der Patienten,
die an einer Rheumatoiden Arthritis, an Lupus
erythematodes oder einer anderen Kollage-
nose bzw. Autoimmunerkrankung erkrankt
sind, entwickeln auBerdem ein sekundar-
es Sjogren-Syndrom. Allerdings wird diese
Begleiterkrankung durch den behandelnden
Rheumatologen meist rasch erkannt und die
Symptome kénnen entsprechend friihzeitig
angegangen werden. Wie stark sie zu Tage
treten, hdangt zudem davon ab, wie aktiv die
Grunderkrankung ist. Das heif3t, iiber die
Therapie der Grunderkrankung wird auch das
Sjégren-Syndrom mit behandelt.



TROCKENHEIT, MUDIGKEIT, GELENK-
BESCHWERDEN - DIE SJOGREN-SYMPTOME
UND WAS DAGEGEN HILFT
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Drei Symptome sind es, die die meisten Sjo-
gren-Patienten besonders belasten. An erster
Stelle steht die sogenannte Sicca-Sympto-
matik (von lat. siccus = trocken) - also all-
gemein trockene Schleimh&ute, vor allem
trockene Augen und ein trockener Mund, bei
Frauen auch die trockene Scheidenschleim-
haut und die dadurch hervorgerufenen
Probleme. Danach wird von fast allen Betrof-
fenen die starke Erschpfung genannt, die in
der Fachsprache »Fatigue« heif8t (ausgespro-
chen fati:g, franzésisch fiir Midigkeit oder
Ermiidung).

Vielfiltige Krankheitszeichen

Weitere haufiger auftretende Probleme sind
Gelenk- und Muskelbeschwerden, voriiber-
gehend geschwollene Speicheldriisen und
Halslymphknoten, Hautverdnderungen und
Durchblutungsstérungen in den Fingern
(Raynaud-Syndrom) sowie Schlafstdrungen.

In seltenen Fallen werden durch das Sjégren-
Syndrom die Lungen und Nieren angegriffen,
das Nervensystem kann geschadigt werden
und die BlutgefaBe konnen sich entziinden.
Eine weitere mogliche Folge des Sjogren-
Syndroms ist ein Lymphom. Dieser bosartige
Tumor kann jedoch gut behandelt werden,
wenn er rechtzeitig entdeckt wird.

Das A und O ist ein guter Arzt, zu dem ich Vertrauen habe_._ Ich kann jedem nur raten,
sich nicht zu scheuen, den Arzt zu wechseln. Es gibt gute Arzte, und Sie werden einen
finden, wenn Sie nicht aufgeben oder nachgeben!

Maria S., 54, Hauswirtschaftsmeisterin, erkrankt mit 48 Jahren,
Diagnose primares Sjogren Syndrom mit 5o Jahren




— DIE AUTORIN

Dagmar Wolf

Medizin-Journalistin und Sachbuchautorin

Deutsche  RHEUMA-LIGA ‘ ‘
Bundesverband e.V.

Info-Hotline

01804 = 60 00 00 v = = Knto—Nr.5999111 ‘ BLZ 370606 15

Deutsche Apotheker- und Arztebank

20 ct. pro Anruf aus dem deutschen Festnetz, )
max. 42 ct. pro Anruf aus den Mobilfunknetzen. www.rheuma-llga.de ‘ Telefon 0228 - 766 06-0

DER ALLTAG SCHMERZT. |[HRE SPENDE HILFT.



Deutsche | RHEUMA-LIGA

* GEMEINSAM MEHR BEWEGEN -«

Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.
Maximilianstr. 14 « 53111 Bonn

Telefon 0228 - 766 06-0

Fax 0228 -76606-20

eMail bv@rheuma-liga.de

www.rheuma-liga.de

Spendenkonto
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V.

Deutsche Apotheker- und Arztebank Kéln
Konto-Nr. 5999111
BLZ 370606 15




