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Vorwort

Liebe Leserin,
lieber Leser

Augentropfen, Kaugummi, Lutschpastillen: Menschen
mit den klassischen Sjogren-Symptomen haben derlei
Helferlein immer mit dabei. Sich regelmassig die Augen zu
benetzen und gegen die Mundtrockenheit anzukdampfen,
gehort zum sichtbaren Alltag mit Morbus Sjogren oder
einer assoziierten Sjogren-Krankheit. Verborgen bleiben
indessen viele weitere Belastungen dieser Kollagenosen,
wie Gelenk- und Gliederschmerzen, Schlafprobleme oder
chronische Erschépfung.

Wir wollen mit dieser Broschtire Verstandnis daftr
wecken, wie sehr eine von aussen wenig sichtbare
Krankheit den Alltag pradgen und das Leben verdndern
kann. Ebenso moéchten wir Mut machen. Man kann auch
mit Sjogren-Symptomen ein erfilltes Leben flihren.

Es gibt Mittel und Wege, die Beschwerden in den Griff zu
bekommen, sich mit den Einschrénkungen zu verséhnen
und Lebensqualitat zuriickzugewinnen. Eine angemessene
medizinische Begleitung ist dabei genauso hilfreich wie
der Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen.

Bitte beachten Sie: Diese Broschure dient rein infor-
mativen Zwecken und kann keine arztliche Beratung
ersetzen. Sie will aufzeigen, wie sich die einzelnen Symptome
in den diagnostischen Rahmen des Krankheitsbildes
fagen, welche Behandlungen empfohlen werden - und wie

die Betroffenen aktiv zum Behandlungserfolg beitragen
kénnen. Dazu gehoren so elementare Dinge wie die,

sich auf arztliche Termine vorzubereiten und in der Sprech-
stunde auch die Fragen zu stellen, die einen wirklich
beschaftigen.

An dieser Stelle méchten wir der Betroffenen Myrta
Schneider einen herzlichen Dank aussprechen: Sie hat uns
gastfreundlich bei sich zu Hause empfangen und sich
geduldig fotografieren lassen. Die so entstandenen Bilder
veranschaulichen den Alltag mit Morbus Sjégren und
tragen hoffentlich dazu bei, dass diese neue Broschire

moglichst viele Menschen erreicht, informiert und ermutigt.

Ihre Rheumaliga Schweiz

Vorwort



Zusammenfassung

Zusammenfassung

Morbus Sjogren ist eine entziindliche rheumatische
Erkrankung aus der Gruppe der Kollagenosen
(Erkrankungen des Bindegewebes). Sie fuhrt zu
trockenen Schleimh&uten und kann sich auf

den ganzen Korper auswirken.

Die Ursachen von Morbus Sjégren sind unklar.
Man geht davon aus, dass genetische, hormonelle
und dussere Einfliisse wie Virusinfektionen
zusammenspielen.

Die Diagnose erfordert eine sorgféaltige Anamnese,
eine klinische Untersuchung sowie spezifische
Laborwerte.

Die Therapie ist individuell anzupassen. Sie erfor-
dert neben Medikamenten auch Eigeninitiative.

Betroffene haben bei angemessener Behandlung
und aktiver Selbsthilfe eine glinstige Prognose.
Aufgrund maoglicher Komplikationen sind
allerdings regelméssige Kontrollen notwendig.

Zur Lebensqualitat bei Sjogren-Symptomen tragen
bei: Selbstflirsorge, eine strukturierte Alltags-
gestaltung, psychosoziale Unterstiitzung sowie
Kenntnis von Rechten und Anspriichen.

Was ist Morbus
Sjogren?

Was ist Morbus Sjogren?

Morbus Sjégren (gesprochen: «Schégren»)
ist eine chronische, entziindliche, autoimmune
Erkrankung.

Sie fuhrt zu trockenen Schleimhduten, vor allem der
Augen und des Mundes, aber auch des Verdauungstraktes,
der Bronchien, der Nase und der Scheide.

Teilweise weiten sich die Entzindungsprozesse
auf andere Organe und Gewebe wie Muskeln, Gelenke, Haut,
Blutgefasse, Lunge, Leber, Nieren oder das Nervensystem
aus. So kommt es neben trockenen Schleimh&uten haufig zu
Gelenk- und Gliederschmerzen sowie zu Fatigue.

Die Krankheit verlduft stetig oder schubweise. Schiibe
werden wahrscheinlich durch virale Infekte, Stress oder
hormonelle Umstellungen ausgeldst.

Myrta Schneider
lebt seit vielen
Jahren mit
Sjogren-Sympto-
men. lhren Alltag
pragen eine
massive Augen-
trockenheit

und Phasen von
Fatigue.




Was ist Morbus Sjogren?

Da die haufigsten Symptome wie Schleimhauttrockenheit,
Gliederschmerzen und Fatigue weit verbreitet und an sich
unspezifisch sind, dauert es oft lange, bis Morbus Sjogren
entdeckt und korrekt diagnostiziert wird.

Terminologie

Der Name «Sjogren» geht auf den schwedischen Augen-
arzt Henrik Sjogren zurick, der in den 1930er-Jahren bei
mehreren Patientinnen das Symptom chronischer Augen- und
Mundtrockenheit im Zusammenhang mit Gelenkbeschwerden
erstmals wissenschaftlich beschrieb.

Aus Unbehagen am traditionellen Krankheitsnamen
«Sjogren-Syndrom» erfolgte 2025 ein Namenswechsel:

Morbus Sjogren

Treten die Sjogren-Symptome eigenstandig auf, spricht
man neu von Morbus Sjégren oder der Sjoégren-Krankheit,
englisch: Sjégren’s Disease. Diese Namen ersetzen den alten
Ausdruck «primares Sjogren-Syndromy.

Assoziierter Sjogren

Wenn die Sjogren-Symptome infolge einer anderen
chronischen Autoimmunerkrankung auftreten, kann man nach
wie vor vom sekundéren Sjogren-Syndrom sprechen oder
neu auch von der assoziierten Sjogren-Krankheit oder kurz
vom assoziierten Sjogren, englisch: associated Sjégren’s.

Zuordnungen

Morbus Sjogren und das sekundére Sjogren-Syndrom
sind Kollagenosen (Bindegewebserkrankungen).

Diese bilden eine Untergruppe der entztindlichen rheu-
matischen Erkrankungen.

Morbus Sjogren und das sekundére Sjégren-Syndrom
zéhlen zur grossen Gruppe der Autoimmunerkrankungen.

Verbreitung

Morbus Sjogren und der assoziierte Sjogren
sind seltene Formen von Rheuma.

In der Schweiz leben damit schatzungsweise 15’000 bis
20’000 Menschen. Fachleute gehen davon aus, dass die
Krankheit weltweit 0,125 bis 0,25 Prozent der Bevolkerung
betrifft.

Unter- oder iiberdiagnostiziert?

Viele Betroffene erhalten Giber Jahre hinweg keine klare
Diagnose. Man vermutet deshalb eine hohe Dunkelziffer von
Fehldiagnosen und nicht diagnostizierten Fallen. Andererseits
kann Morbus Sjogren auch Giberdiagnostiziert werden, weil
Symptome wie trockene Augen, trockener Mund und Mudig-
keit sehr unspezifisch und haufig sind; sie sind bekannte
Nebenwirkungen bestimmter Medikamente oder kommen
auch bei Gesunden vor. Speziell Augentrockenheit kann von
Stress oder langer Bildschirmarbeit herriihren - oder eine
Alterserscheinung sein.

Die meisten Betroffenen sind Frauen

Die Krankheit tritt meist zwischen dem 40. und 60. Lebens-
jahr auf, gelegentlich auch friiher. Frauen sind deutlich
haufiger betroffen als Manner; das Verhéltnis betragt etwa
neun zu eins. Auch andere Kollagenosen zeigen ein dhnliches
Geschlechterverhaltnis. Es mag auf hormonelle Einflisse
hindeuten, die mit dem veranderten Ostrogenhaushalt rund
um die Menopause zu tun haben. Eine andere Erklarung
liegt in einer méglichen Beteiligung von Genen auf dem
X-Chromosom, das bei Frauen doppelt, bei Mannern aber nur
einmal vorhanden ist.

Verbreitung



Ursachen

Ursachen

Die Ursachen, die zu Sjogren-Symptomen
fithren, sind unklar.

Man spricht von einer multifaktoriellen Erkrankung, bei
der genetische Veranlagung, Umweltfaktoren, hormonelle

Einfliisse und immunologische Mechanismen zusammenspielen.

Als zentraler Entstehungsmechanismus gilt das Eindringen
von Immunzellen - vor allem von T- und B-Lymphozyten -
in das Driisengewebe. Sie fihren zu chronischen Entztindungen,
die das Gewebe nach und nach schadigen. Die Produktion
von Speichel und Trdnen geht schon frih im Krankheitsverlauf
zurilick, kann spéater aber wieder zunehmen. Die Trédnen-
produktion kann auch ganz versiegen. Andererseits kdnnen
Trockenheitssymptome trotz starker Einwanderung von
Lymphozyten in die Driisen komplett fehlen. Die Ursache der
Trockenheitssymptome ist also nicht wirklich begriffen.

Familiare Risiken

Menschen, in deren Familie Autoimmunerkrankungen
wie etwa die rheumatoide Arthritis, Lupus oder Hashimoto-
Thyreoiditis vorkommen, scheinen fir Sjogren anfélliger
zu sein. Genetische Untersuchungen ordnen bestimmte
Erbanlagen einem erhéhten Risiko fir Autoimmunerkrankungen
zu. Dennoch wird die Krankheit nicht im klassischen Sinne
vererbt; sie tritt auch frei von einer familidren Vorbelastung auf.

Ursachen

Virusinfektionen

Man findet in Speicheldriisen von Personen mit Morbus
Sjogren oder der assoziierten Sjogren-Krankheit regelmassig
gewisse Viren wie namentlich das Epstein-Barr-Virus (EBV),
das Hepatitis-C-Virus, das Hepatitis-Delta-Virus oder humane
Retroviren (HTLV-1). Diese Viren scheinen das Immunsystem
auf eine Weise zu aktivieren, die friiher oder spéter zu einer
Autoimmunreaktion fihren kann. Viele Studien weisen dem
Epstein-Barr-Virus (EBV) eine vorrangige Rolle zu. Da aber
95 Prozent der Erwachsenen damit infiziert sind, wird eine
EBV-Belastung als eine ungentigende Erklarung angesehen.

Stress und hormonelle Einfliisse

Ein weiterer moglicher Einflussfaktor ist kdrperlicher
oder seelischer Stress. Viele Betroffene erzéhlen, dass
ihre ersten Sjogren-Symptome in einer besonders belastenden
Lebensphase aufgetreten seien. Dauerstress schwécht das
Immunsystem und verstérkt Entzindungen. Auch hormonelle
Verdnderungen, etwa in den Wechseljahren, scheinen einen
Einfluss zu haben.
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Symptome

Morbus Sjogren und der assoziierte Sjogren
betreffen die exokrinen Driisen.

Diese geben ihre Sekrete (Tranen, Speichel, Schleim,
Verdauungsséfte) nach aussen oder in Kérperhdhlen ab -
im Unterschied zu den endokrinen Drusen, die Hormone ins
Blut abgeben.

Am haufigsten betroffen sind die Trénen- und die
Speicheldriisen, die die Augen benetzen bzw. den Mund
befeuchten. Es kommt zu trockenen Augen, Augenbrennen
oder einem Fremdkdrpergeftihl in den Augen bzw. zu
Mundtrockenheit, Schwierigkeiten beim Schlucken und dem
Bedrfnis, hdufiger zu trinken. Mitunter kdnnen auch

weitere exokrine Drusen in ihrer Funktion, Sekrete abzugeben,

gestort sein.

Diese Funktionsstérungen heissen Sicca-Symptome.
Sind mindestens zwei verschiedene vorhanden (zum Beispiel
Augen- und Mundtrockenheit), spricht man von einem
Sicca-Syndrom. Allgemein versteht man unter diesem Begriff
eine Schleimhauttrockenheit, die nicht zwingend autoimmun
bedingt ist.

Vielfaltige Beschwerden

Morbus Sjogren bzw. die assoziierte Sjogren-Erkrankung
kann als systemische Krankheit den ganzen Kérper betreffen.
Zu den héufigsten Beschwerden neben den Sicca-Symptomen
zéhlen:

Fatigue (ausgepragte Mudigkeit und Erschépfung)
Gelenk- und Muskelschmerzen (vor allem morgens)
Verdauungsprobleme, Blahungen, Reizdarmsymptome
vergrosserte Lymphknoten

Hautverdnderungen

erhéhte Temperatur

Vergrosserung der Speicheldrisen

Weitere Beschwerden betreffen die Haut, die Atemwege
und bei schweren Verldufen auch innere Organe wie
Lunge, Leber oder Nieren. Derlei Komplikationen treten
jedoch seltener auf.

Symptome
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Sjogren verlauft bei vielen Betroffenen in Schiiben: Auf
Phasen mit geringen Beschwerden kénnen plétzliche Ver-
schlechterungen folgen, gerade in Bezug auf die Erschdpfung,
Gelenkbeschwerden oder systemische Entziindungen.

Psychische und soziale Folgen

Die Krankheit hat auch psychische Folgen: Grubeleien
(«Warum ich?»), der lange Weg bis zur Diagnose und
das Gefuhl, nicht ernst genommen zu werden, reduzieren das
Wohlbefinden. Manche Betroffene werden arbeitsunféhig
und laufen Gefahr, zu vereinsamen.

Gewisse Symptome wie trockene Scheidenschleimhdute
werden oft aus Scham verschwiegen. Das sollte nicht sein:
Je deutlicher die Symptome erkannt und benannt werden,
desto gezielter kann man sie behandeln. Wichtig sind dabei
eine gute drztliche Begleitung, regelmassige Kontrollen
und ein offener Austausch mit anderen Betroffenen.

Auswirkungen des
Sicca-Syndroms

Augen: Eine unzureichende Tranenproduktion kann die
Augen chronisch reizen und entziinden, die Lichtemp-
findlichkeit erh6hen und die Hornhaut schadigen.

Mund: Geringe Speichelmengen erhéhen das Risiko fiir
Karies, Zahnfleischentziindungen, Pilzinfektionen und
Mundgeruch. Es kann zu freiliegenden Zahnhélsen
und verschiedene Zahnschaden kommen.

Nase und Rachen: Trockene Schleimh&ute machen anféllig
far Infekte und beglinstigen Reizhusten und Nasenbluten.

Intimbereich: Trockenheit kann Schmerzen beim Geschlechts-
verkehr verursachen und im Genitalbereich das Infektions-
risiko erhdhen.

Symptome
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Begleit-
erkrankungen

Verglichen mit Gesunden, sind Menschen
mit Sjogren-Symptomen vermehrt von zusétz-
lichen Autoimmunerkrankungen betroffen.

So haben bis zu 20 Prozent autoimmune Schilddriisen-
erkrankungen, mit einer Uber- oder (haufiger) Unterproduk-
tion von Schilddriisenhormon. Zu den weiteren méglichen
Begleiterkrankungen zahlen:

Rheumatoide Arthritis (RA): eine chronisch-entziindliche
Gelenkerkrankung mit Schmerzen, Steifigkeit und
Schwellungen

Systemischer Lupus erythematodes (SLE): eine systemische
Erkrankung mit vielfaltigen Organbeteiligungen

Depressionen und Angststorungen: Fatigue, Schmerzen
und die Unsicherheit bei einer chronischen Krankheit
wirken sich haufig auch auf die Psyche aus.

Osteoporose: chronische Entziindungsprozesse und
eine Cortisonbehandlung kénnen die Briichigkeit der
Knochen erhéhen.

Fibromyalgie: eine chronische Schmerzstérung mit weit
verbreiteten Schmerzen und Erschépfung.

Interstitielle Lungenerkrankung (ILD): eine Gberméssige
Kollagenfaserbildung im Lungenbindegewebe, die zu
flacher Atmung, Atemnot bei kérperlicher Anstrengung
und trockenem Reizhusten fuhren kann.

Lymphdriisenkrebs

Bei einer langjahrigen Sjogren-Erkrankung ist das Risiko
far bésartige Lymphome (Erkrankungen des Lymphsystems)
erhoht; dies ist ein wichtiger Grund fiir regelmassige, halb-
jahrliche bis jahrliche Kontrollen bei einer Rheumatologin oder
einem Rheumatologen.

Systemischer
Lupus erythematosus

Fibromyalgie

Leben mit ein ronischen
Schmet

st

Fibromyalgie

Rheumatoide Systemischer
Arthritis Lupus D 371
D 341 erythematodes

D 361

@ Entdecken Sie unsere Publikationen zu diesen
Themen auf www.rheumaliga-shop.ch

Begleiterkrankungen
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Diagnose

Bei Verdacht auf Morbus Sjégren sollte die
Diagnose von einer Rheumatologin oder
einem Rheumatologen gepriift werden, die
oder der Erfahrung mit diesem Krankheitsbild
mitbringt.

In vielen Féllen ist eine interdisziplindre Abklarung nétig,
koordiniert durch die Rheumatologie, unter Einbezug vor allem
von Hals-Nasen-Ohrenkunde, Augenheilkunde, Zahnmedizin
und Gynékologie.

Anamnese

Grundlage der Diagnose bildet eine sorgféltige Anamnese:
Die Arztin oder der Arzt fragt nach typischen Beschwerden
wie Augen- und Mundtrockenheit, chronischer Erschépfung,
Gelenkschmerzen und anderen Symptomen. Auch die Kranken-
geschichte, Vorerkrankungen und familidre Belastungen
werden erfasst.

€& Wichtige Fragen

Wann haben welche Symptome angefangen? Wie lange
dauern sie schon an? - Die meisten Diagnosen werden erst
viele Jahre nach dem ersten Auftreten der Symptome gestellt,
eben weil Sicca-Symptome, Mudigkeit sowie Muskel- und
Gelenkschmerzen unspezifisch sind und haufig vorkommen.

Korperliche
Untersuchung

Das Augenmerk der kérperlichen Untersuchung liegt auf
der Befeuchtung der Mundschleimhaut und der Augen,
dem Zahnstatus, den Lymphknoten (ob sie vergréssert sind),
der Schilddriise sowie der Lunge, der Haut und allfalligen
Schwellungen im Bereich der Ohrspeicheldriisen. Auch auf
Schwellungen der Beine (Beinddeme) wird geachtet, weil
sie auf eine Stérung der Nierenfunktion hinweisen kdnnen.

Tests von Trockenheits-
symptomen

Beim Morbus Sjégren bzw. der assoziierten Sjogren-
Krankheit mit ausgepréagter Mundtrockenheit ist die Speichel-
menge abnorm gering. Zur Messung der Speichelmenge
l&sst man die zu untersuchende Person UGber einen definierten
Zeitraum kontinuierlich in einen Becher ausspucken.

Der Tranenfluss kann mit dem sogenannten Schirmer-
Test gemessen werden. Dabei legt die Augenérztin oder
der Augenarzt einen speziellen schmalen Streifen Filterpapier
in das Unterlid ein, um festzustellen, wie stark die Augen
befeuchtet werden. Da aber auch andere Faktoren den Tranen-
fluss reduzieren kdnnen, ist dieser Test nicht ausreichend fir
eine Diagnose.

Zusatzlich kénnen Untersuchungen mit Farbstoffen
(Fluoreszein, Lissamingriin) Informationen Gber die Tranen-
stabilitat (wie lange die Tréanenflissigkeit auf dem Auge bleibt)
sowie Schadigungen der Augenoberflache sichtbar machen.

Wichtig: Trockenheitssymptome sind zwar typisch,
treten aber nicht bei allen Betroffenen auf. Das Fehlen eines
Sicca-Syndroms schliesst die Diagnose daher nicht aus.

Diagnose
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Laboruntersuchungen

Blutuntersuchungen dienen dazu, eine Verdachtsdiagnose
zu bekraftigen, sowie die Aktivitat der Erkrankung und
die Beteiligung innerer Organe zu bewerten. Untersucht
werden bestimmte Autoantikdrper, die sogenannten
antinukledren Antikdrper (ANA), sowie die Anti-SSA(Ro)-
und die Anti-SSB(La)-Antikdrper.

Das Vorhandensein von ANA oder Anti-SSA gentigt
allerdings nicht zur Diagnose, weil diese Antikérper auch bei
Gesunden vorkommen. Fehlen Antikdrper, ist die Diagnose
eines Morbus Sjogren bzw. eines sekundéaren Sjégren-
Syndroms unwahrscheinlich, auch wenn in der Fachliteratur
immer wieder (sehr seltene, zum Teil zweifelhafte) Falle
beschrieben werden.

Weitere wichtige Bluttests, die tiber das gewohnliche
«Hausarztlabor» hinausgehen: Rheumafaktoren, C3- und
C4-Komplemente, Serum-Elektrophorese mit Bestimmung der
Gammaglobuline und differenziertes Blutbild.

€& Andere mégliche Ursachen
von Sicca-Symptomen

Bestrahlung im Kopf-Hals-Bereich: Eine Strahlentherapie
kann die Speicheldrisen dauerhaft schadigen und zu
Mundtrockenheit fihren.

Aktive Hepatitis-C-Infektion: Eine Virusinfektion, die Au-
gen- und Mundtrockenheit auslésen kann, manchmal
mit entzliindlichen Verdanderungen der Speicheldriisen.

HIV-Infektion (AIDS): Kann ein sogenanntes HIV-assoziier-
tes Sicca-Syndrom hervorrufen.

Sarkoidose: Eine entziindliche Systemerkrankung, die auch
die Tranen- und die Speicheldriisen betreffen kann.
Amyloidose: Eine seltene Ablagerungserkrankung mit Funk-

tionsstérungen der Speicheldriisen.

Bei der Diagnosestellung eines Morbus Sjogren kommen
weitere Tests hinzu, die ndheren Aufschluss Gber die Organ-
beteiligung, die Krankheitsaktivitdt und das Lymphomrisiko
geben.

Bildgebende Verfahren

Morbus Sjogren ist definiert durch die autoimmune
chronische Entziindung der paarig angelegten, grossen
Speicheldriisen, insbesondere der Ohrspeicheldriisen und der
Unterkieferspeicheldrisen. Bildgebende Verfahren der
grossen Speicheldrisen - allen voran die Magnetresonanz-
tomographie (MRT oder MRI genannt) und die Ultraschall-
untersuchung (auch Sonographie genannt) - kénnen die
Veranderungen bei Morbus Sjégren gut darstellen.

Eine komplett unaufféllige Untersuchung trotz jahrelangen
Symptomen deutet stark darauf hin, dass die Mundtrockenheit
andere Ursachen haben muss, wie etwa eine chronische
Mundatmung oder eine zu geringe Flissigkeitszufuhr.

Diagnose
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Biopsie der
Speicheldriisen

Haufig werden zur Diagnose Gewebeproben der Mund-
schleimhaut zur Untersuchung der kleinen Speicheldriisen
entnommen. Ergibt diese Lippenbiopsie eine deutliche
Entziindung der kleinen Speicheldriisen, kann ein Morbus
Sjogren vorliegen.

Allerdings kommen Entziindungen der kleinen Speichel-
driisen auch haufig bei Menschen ohne Autoimmunkrank-
heiten vor, geméss einigen Studien bei bis zu 10 Prozent. Die
Indikation fur eine Lippenbiopsie muss deshalb sehr sorgféltig
gestellt werden.

Durchgefiihrt von einer erfahrenen Facharztin oder
einem erfahrenden Facharzt, ist die Lippenbiopsie in der Regel
sicher. Trotzdem kann es zu unangenehmen Komplikationen
kommen, die lange anhalten oder sogar bleiben, wie Taubheits-
oder Fremdkoérpergefihlen.

Untersucht werden sollte die Gewebeprobe von einem
Pathologie-Labor mit viel Erfahrung. Das Labor sollte auch
spezielle Anfarbungen der Gewebeprobe zur Darstellung
spezifischer Zellelemente («KKeimzentrumszellen») durchftihren
und beurteilen kdnnen.

In seltenen Féllen, in denen die Anamnese, die klinischen
Untersuchungen (inklusive Sonographie) sowie Blutunter-
suchungen keine sichere Diagnose zulassen, aber trotzdem
ein starker Verdacht auf eine Sjogren-Erkrankung besteht,
kann eine Biopsie der Ohrspeicheldriisen erfolgen. Sie
wird Ublicherweise durch eine Hals-Nasen-Ohren-Fachérztin
oder einen Hals-Nasen-Ohren-Facharzt durchgefihrt. Die
Resultate einer Ohrspeicheldriisenbiopsie sind in der Regel
deutlich spezifischer, also aussagekréftiger als die einer
Lippenbiopsie.

Ein umfassendes
Bild ist wichtig

Diagnose

Die Diagnose darf nicht allein auf einem Laborwert
beruhen. Entscheidend ist das Zusammenspiel von Beschwer-
den, klinischen Befunden, bildgebenden Befunden und
Laborresultaten. Eine gute arztliche Begleitung ist dabei
zentral - ebenso Geduld, Aufklarung und das Ernstnehmen
der Betroffenen.

& Autoantikérper

Autoantikorper sind Abwehrstoffe des Immunsystems,
die sich gegen den eigenen Korper richten. Bei einer Sjogren-
Erkrankung sind zwei davon besonders wichtig:

Anti-SSA (Ro): «<SSA» steht flir Sjogren’s Syndrome Antigen A,
«Ro» ist der Name des Eiweisses, gegen das sich
der Antikorper richtet. Diese Antikorper sind typisch fur
Morbus Sjogren, kommen aber auch bei bis zu
3 Prozent der Gesunden vor.

Anti-SSB (La): «<SSB» steht fur Sjogren’s Syndrome Antigen B,
«La» bezeichnet das entsprechende Zieleiweiss.
Diese Antikorper erhdhen die Wahrscheinlichkeit, dass
ein Morbus Sjégren vorliegt, sofern gleichzeitig
auch Anti-SSA-Antikorper vorliegen. Isoliert vorkom-
mende Anti-SSB-Antikérper haben keine Bedeutung
bei Morbus Sjogren.

Die Messung dieser Antikorper ist nicht hundertprozentig
zuverldssig. Es kommt selten, aber immer wieder vor, dass
sie falsch-negativ ist und dass den Betroffenen daraus Nachteile
erwachsen im burokratischen Kampf um Sozialleistungen
und Therapien. 21
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Behandlung und
Selbsthilfe

Morbus Sjogren und die assoziierte Sjogren-
Krankheit gelten derzeit als unheilbar.

Dennoch gibt es viele Mdglichkeiten, die Beschwerden
zu lindern und Komplikationen zu vermeiden. Wichtig sind
eine individuell angepasste Behandlung, die kérperliche und
psychische Aspekte gleichermassen berticksichtigt, sowie
ein gutes Zusammenspiel von medikamentdser Therapie und
Selbsthilfe.

Beschwerden lindern,
Komplikationen vorbeugen

Pflegeprodukte und
Medikamente

Bei trockenen Schleimh&uten kommen in erster Linie
lokal wirksame Produkte zum Einsatz wie kiinstliche Speichel-
oder Speichelersatzsprays, Tranenersatzmittel und Augengels
sowie Lutschpastillen oder Kaugummis, die den Speichelfluss
anregen. Auch befeuchtende Intimpflegeprodukte sind ver-
fugbar. Es braucht allerdings Geduld, Produkte auszuprobieren
und die geeigneten herauszufinden.

Augentropfen

Zur Augenpflege gibt es reine Tranenersatztropfen auf
Kochsalzbasis, 6lhaltige Tropfen, die der Verdunstung der
Tranenflussigkeit entgegenwirken, sowie Augentropfen auf
Hyaluronsdure-Basis, die leicht entziindungshemmend wirken
und eine Art Gleitschicht bilden. Nicht alle Augentropfen

Behandlung und Selbsthilfe

werden von den Krankenkassen bezahlt, wenn dafir keine
fachérztliche Kostengutsprache vorliegt.

Die Behandlung riickt die symptomatische Linderung
der Sicca-Symptome ins Zentrum. Sehr wichtig sind eine
sorgféltige Mundhygiene und Zahnpflege, sowie - bei briichigen
Zahnen - die regelméssige zahnarztliche Versorgung,
zum Beispiel mit einer schiitzenden Versiegelung der Zahne. Die Auswahl
Die regelmassige Befeuchtung trockener Augen ist wichtig, an Augentropfen

" ist gross.
um Hornhautschédden abzuwenden. Bevorzugen Sie

Produkte ohne
Konservierungs-
stoffe, denn
diese kdnnen die
Augen reizen
und bei einer
Anwendung
tiber Jahre und
Jahrzehnte
hinweg zu
Ablagerungen
fahren.
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& Augentropfen

richtig

anwenden

Vor der Anwendung die Hande
waschen. Den Kopf zuriickneigen
und das Unterlid sanft nach unten
ziehen. Gleichzeitig den Blick
himmelwarts richten. Dann die
Augentropfen am unteren Augen-
rand eintrdufeln, ohne das Auge zu

die Augen schliessen und sie

so lange geschlossen halten, wie in
der Packungsbeilage empfohlen.
Je nachdem kann es leichter fallen,
sich die Augentropfen im Sitzen
oder Liegen einzutraufeln.

Medikamente

Gegen die systemischen entziindlichen Symptome
kommen diverse entziindungshemmende bzw. immunsup-
pressive Medikamente zur Anwendung, mit denen auch
andere entztndliche rheumatische Erkrankungen behandelt
werden.

Die medikamentdse Therapie des Morbus Sjégren bzw.
des assoziierten Sjogren muss rheumatologisch-facharztlich
kontrolliert und bei auffélligen Laborwerten oder neu
auftretenden Beschwerden entsprechend angepasst werden.
Dabei hilft ein achtsamer Umgang mit dem eigenen Kérper,
Veranderungen friihzeitig zu bemerken. Das Ziel ist,
die bestmdgliche Balance zwischen Wirkung und mdéglichen
Nebenwirkungen zu finden. Dazu braucht es eine gute
Kommunikation: Die Betroffenen miissen die Therapiepléne
mittragen und den Fachpersonen Riickmeldungen geben.

beriihren. Danach das Lid loslassen,

Selbsthilfe und
professionelle Hilfe

Sie werden mit den Sjogren-Symptomen besser zurecht-
kommen, wenn Sie an der Behandlung mitwirken und lhren
Anteil an Selbsthilfe und Selbstflrsorge leisten. Dazu gehort,
die betroffenen Schleimhé&ute sorgféltig zu pflegen und
zu schitzen, sich entziindungshemmend zu ernéhren und sich
regelmassig zu bewegen. Korperliche Aktivitaten helfen,
die Gelenke geschmeidig zu halten, die Fatigue zu lindern und
Stress abzubauen. Wichtig ist auch, den Tag zu strukturieren
und die Energiereserven einzuteilen.

Oft unterschatzt wird die psychische Belastung durch
Sjogren-Symptome. Als besonders belastend werden empfun-
den: die standige Erschépfung, das Gefiihl, nicht mehr
zu funktionieren, die mangelnde Anerkennung der krankheits-
bedingten Einschrankungen durch Aussenstehende, Fachleute
und Versicherungen sowie der schleichende soziale Riickzug.
Zbgern Sie nicht, professionelle psychologische oder psycho-
therapeutische Hilfe in Anspruch zu nehmen, wenn die Belas-
tung zu gross wird.

Daneben helfen Kontakte mit anderen Betroffenen, wie
sie Sjogren-Selbsthilfegruppen ermdglichen. Die Gruppen
vermitteln nicht nur Erfahrungen und Informationen, sondern
geben auch emotionalen Halt und soziale Warme.

Behandlung und Selbsthilfe
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Prognose

Sie haben mit einer Sjogren-Diagnose eine
gliinstige Prognose, wenn keine schweren
Organbeteiligungen vorliegen, wenn Sie eine
gute medizinische Betreuung erhalten und
wissen, wie Sie eine gute Selbstpflege hinbe-
kommen.

Die Prognose fusst nie allein auf den medizinischen
Befunden, sondern ist wesentlich davon abhéangig, wie Sie
sich seelisch und sozial anpassen. Sie kdnnen lernen, mit den
eigenen Energiereserven zu haushalten, achtsamer mit sich
selbst umzugehen und Unterstiitzung dankbar anzunehmen.

Limitierter Verlauf

In den meisten Fallen beschrédnken sich die Beschwerden
auf trockene Augen, Mundtrockenheit und eine gewisse
Erschopfung. Dieser limitierte Verlauf 1&sst sich mit sympto-
matischer Behandlung und praventiven Massnahmen oft Giber
viele Jahre stabilisieren.

Systemischer Verlauf

Bei rund einem Drittel der Betroffenen entwickelt sich
ein systemischer Verlauf, bei dem neben den exokrinen Driisen
auch Organe wie Nieren, Lunge oder Leber betroffen sind.
Selten kommen auch neurologische Komplikationen wie die
Small-Fiber-Neuropathie hinzu. Systemische Verlaufe erfordern
eine engmaschigere medizinische Betreuung und eine medi-
kamentdse Therapie.

Das Lymphom-Risiko

Ein besonderer Aspekt der Langzeitprognose ist das
Risiko, ein bdsartiges Lymphom zu entwickeln. Menschen mit
Morbus Sjogren haben dafiir ein fiinf- bis zehnfach héheres
Risiko als die Allgemeinbevolkerung. Dennoch ist das Risiko
gering, weil nur etwa fiinf Prozent der Betroffenen tatsachlich
erkranken.

Entscheidend ist die Friiherkennung. Warnzeichen sind
neu auftretende Lymphknotenschwellungen, anhaltender
Nachtschweiss, ungewollter Gewichtsverlust oder eine unge-
wohnlich starke Erschépfung. Werden diese Anzeichen
rechtzeitig erkannt und &rztlich abgeklért, bestehen gute
Behandlungsmaglichkeiten.

€ Arziliche Kontrollen

Regelméassige medizinische Untersuchungen sind zentral.
Dabei geht es nicht nur um die Kontrolle von Augen und
Mund, sondern auch um Blutwerte, Organe und Lymphknoten.
Es empfiehlt sich auch, die Lymphknoten selber immer
wieder abzutasten, um mogliche Vergrésserungen friihzeitig
festzustellen. Auch Leber- und Nierenwerte sollten in gewissen
Absténden kontrolliert werden, weil diese Organe beim
systemischen Verlauf betroffen sein kénnen. Ebenso sind
Augen- und Zahnarztbesuche unverzichtbar, um Folgeschéaden
wie Hornhautschaden oder Karies zu verhindern.

Prognose
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Einfliisse auf den Verlauf

Wie sich eine Sjogren-Erkrankung im Einzelfall entwickelt,
héngt von verschiedenen Faktoren ab wie dem Alter zu Krank-
heitsbeginn (ein friiher Beginn lasst die Krankheit aktiver
verlaufen), Begleiterkrankungen und die Menopause (bei
einigen verstarken, bei anderen bessern sich die Beschwerden
in den Wechseljahren).

Ebenso wichtig sind die Therapietreue (Compliance) und
ein gesunder Lebensstil. Sie verbessern die Chancen auf einen
stabilen Verlauf, wenn Sie die verschriebenen Medikamente
regelmassig einnehmen und die arztlichen Kontrolltermine
wahrnehmen, sich ausgewogen erndhren, den Alltag aktiv
gestalten, ausrechend schlafen und nicht rauchen.

Pravention

Eine Priméarpravention ist bei Sjogren
nach heutigem Wissensstand nicht méglich.

Dafur ist der Ausbruch der Erkrankung von zu vielen
verschiedenen Faktoren abhéngig. Aber es ist mdglich,
die Erkrankung friihzeitig zu erkennen und Folgeschéaden zu
vermeiden. Diese Massnahmen fallen unter den Begriff
Sekundar- und Tertidrpravention und verlangen eine aktive
Rolle der betroffenen Person:

Korperliche Aktivitaten: Sich regelméssig zu bewegen,
starkt Herz und Kreislauf, Knochen und Muskeln und
wirkt stimmungsaufhellend.

Erndhrung: Informieren Sie sich Gber eine immunstéarkende,
entziindungshemmende und befeuchtende Erndhrung.
Auf den Speisezettel gehoren viel Gemise, Obst, Voll-
kornprodukte und Fisch.

Genussmittel: Verzichten Sie auf das Rauchen und reduzieren
Sie den Alkoholkonsum; Sie entlasten damit das Immun-
system und schitzen |Ihre Schleimhé&ute.

Schlafhygiene: Gonnen Sie sich genug Schlaf, er fordert die
Regeneration und erleichtert den Umgang mit begrenzten
Energiereserven.

Medikamente priifen: Gewisse Arzneistoffe hemmen die
Speichel- und die Tranenproduktion, vor allem anticholi-
nerge Wirkstoffe in manchen Psychopharmaka oder
Blasenmedikamenten. Es ist daher ratsam, die Medika-
tion mit der Arztin oder dem Arzt regelméssig zu priifen
und allenfalls auf Alternativen auszuweichen.

Pravention
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Mentale Gesundheit: Achtsamkeitsibungen und Entspan-
nungstechniken helfen, Stress zu reduzieren und die
Lebensqualitat zu steigern.

Selbsthilfegruppen: Der Erfahrungsaustausch mit anderen
Betroffenen in Sjogren-Selbsthilfegruppen ist enorm
wichtig. Hier finden Sie Verstandnis, Mitgefihl und
Informationen.

Pravention
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Leben mit Sjogren

Sjogren-Symptome verdandern das Leben
nicht von einem Tag auf den anderen - aber
tiefgreifend.

Viele Betroffene erleben einen schleichenden Verlauf mit
zunachst unsichtbaren Einschrankungen, die sich im Laufe
der Zeit verdichten. Die Vielzahl an Symptomen wirkt sich
nicht nur auf das kérperliche Befinden aus, sondern auch auf
Beruf, Familie und weitere soziale Beziehungen.

Unsichtbare Einschrinkungen im Alltag

Trockene Augen oder ein trockener Mund mégen harm-
los klingen, kbnnen den Alltag aber stark beeintrachtigen.
Hinzu kommen Fatigue, Schmerzen, Konzentrationsschwierig-
keiten und Brain Fog (Gehirnnebel).

Das Umfeld kann derlei Symptome h&ufig nicht mit
einer gesund aussehenden Person in Einklang bringen. So
kommt es zum sozialen Riickzug: Sie mussen ein Treffen
nur hdufig genug absagen, bis Sie gar nicht mehr eingeladen
werden. Umso wichtiger ist es, offen zu kommunizieren, aus
welchen Grinden und unter welchen Umsténden Sie gewisse
gemeinsamen Aktivitdten nicht mehr zu leisten vermégen.

Selbsthilfegruppen

Der Austausch mit Menschen, die mit ahnlichen gesund-
heitlichen Problemen kdmpfen, Giberwindet das Gefiihl der
Isolation und gibt Orientierung. Viele Betroffene bleiben, auch
wenn sie schon viel Erfahrung im Umgang mit der Krankheit
gesammelt haben, langfristig in der Gruppe, um andere zu
unterstiitzen und die gegenseitige Solidaritat zu starken.
Selbsthilfegruppen sind in der Regel offen fir eine Schnupper-
Teilnahme.

Sjogren-Forum

Die Website des Sjogren-Forums wird leider nicht mehr
aktualisiert, aber nach wie vor lassen sich Hunderte von Eintra-
gen mit Fragen und praktischen Tipps von Betroffenen sowie
Antworten von Experten aufrufen: www.sjoegren-forum.ch

Finanzielle Belastungen

Das Leben mit Sjogren ist haufig auch finanziell belas-
tend. Pflegeprodukte, kiinstliche Tranen oder Speichelersatz-
mittel, spezielle Zahnpflege und komplementarmedizinische
Behandlungen verursachen zuséatzliche Kosten, von denen
viele nicht von der Krankenkasse ilbernommen werden, auch
nicht aus der Zusatzversicherung.

Wenn Sie ganz oder teilweise arbeitsunfahig werden,
erschweren Probleme mit der Invalidenversicherung und
anderen Versichern die Situation zusatzlich. Umso wichtiger
ist es, sich zu informieren und Anspriche auf Sozial- und
andere Versicherungsleistungen zu prifen oder prifen
zu lassen. Dokumentierte Beschwerden und arztliche Bestéti-
gungen sind oft entscheidend, um Erfolg zu haben.

Leben mit Sjogren
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Checkliste:
den Alltag meistern
mit Sjogren

Den Tag aktiv gestalten, mit regelmassiger
Bewegung und sozialen Kontakten.

Ruhezeiten einplanen und das Energiekonto
nicht tiberziehen.

Ein Energie-Tagebuch flihren, Aufgaben
delegieren, offen kommunizieren.

Individuelle Pflegeroutinen entwickeln und
konsequent praktizieren.

Sich entzindungshemmend und befeuchtend
erndhren, scharfe Gewiirze meiden.

IV-Friherfassung: Eine freiwillige und
praventive Meldung an die IV-Stelle kann
die Ausgangslage verbessern.

Niutzliche Kontakte

Rheumaliga Schweiz
Tel. 044 487 40 00, www.rheumaliga.ch

Regionale Rheumaligen
Aargau, (siehe Zirich)
Appenzell, (siehe St. Gallen)
Basel, Tel. 061 269 99 50, info.bsbl@rheumaliga.ch
Bern, Oberwallis, Tel. 031 311 00 06, info.be@rheumaliga.ch
Freiburg, Tel. 026 322 90 00, info.fr@rheumaliga.ch
Genf, Tel. 022 718 35 55, laligue@laligue.ch
Glarus, Tel. 078 240 88 48, rheumaliga.gl@bluewin.ch
Graubiinden, (siehe St. Gallen)
Jura, Tel. 032 466 63 61, info.ju@rheumaliga.ch
Luzern, Unterwalden, Tel. 041 220 27 95,
info.lu.nw.ow@rheumaliga.ch
Neuenburg, Tel. 032 913 22 77, info.ne@rheumaliga.ch
Schaffhausen, Tel. 052 643 44 47, info.sh@rheumaliga.ch
Solothurn, Tel. 032 623 51 71, rheumaliga.so@bluewin.ch
St. Gallen, Graubtinden, Appenzell, FL, Tel. 081 302 47 80,
info.sgfl@rheumaliga.ch
Tessin, Tel. 091 825 46 13, info.ti@rheumaliga.ch
Thurgau, Tel. 071 688 53 67, info.tg@rheumaliga.ch
Uri, Schwyz, Tel. 041 870 40 10, info@ursz.rheumaliga.ch
Waadt, Tel. 021 623 37 07, info@Ilvr.ch

Wallis (Unterwallis), Tel. 027 322 59 14, info.vs@rheumaliga.ch

Zurich, Zug, Aargau, Tel. 044 405 45 50,
info@rheumaliga-zza.ch

Niitzliche Kontakte
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Uber uns

Die Rheumaliga Schweiz ist Anlaufstelle fur Betroffene und
Fortbildungsstatte fir Fachpersonen. Zudem vertreten wir als
Dachorganisation die Anliegen von siebzehn regionalen Rheuma-
ligen und sechs nationalen Patientenorganisationen.

Sie haben Rheuma?

Wir unterstiitzen Sie dabei, die Diagnose und die Therapie
zu verstehen, den Alltag zu bewaltigen und aktiv, sozial verbunden,
erwerbsfahig und selbstandig zu bleiben. Unser Angebot flllt
gezielt bestehende Versorgungsliicken und konzentriert sich auf
drei zentrale Bedurfnisse: Beratung, Bildung und Bewegung.

Beratung

Wir beraten Sie individuell und unabhangig. Egal, ob Diagnose,
Therapie, Job, Versicherungen oder Familie - wir begleiten Sie auf
Ihrem Weg mit einer rheumatischen Erkrankung.

Bildung

Wir vermitteln Wissen und férdern Verstandnis. Sie entdecken
eine Fllle von fachlich gepriften Informationen und praxisnahen
Tipps auf unserer Website, im Podcast, auf Social Media sowie in
unseren Broschiren.

Bewegung

Wir motivieren Sie, aktiv zu sein - trotz Rheuma. Sie finden
dazu Ubungsprogramme und fachkundig geleitete Bewegungs-
kurse, angeboten von der Rheumaliga in Ihrer Nahe.

Herzlichen Dank!

Die Rheumaliga Schweiz finanziert sich vorwiegend tber
Spenden und Zuwendungen. Wir tragen das ZEWO-Glitesiegel fir
gemeinnuitzige Organisationen und gehen mit jedem Franken
transparent und verantwortlich um. Vielen herzlichen Dank ftr lhre
Spende!

Spendenkonto
UBS Zirich, IBAN CH83 0023 0230 5909 6001 F

Spendenadresse
Rheumaliga Schweiz, Josefstrasse 92, 8005 Ziirich

Jetzt mit TWINT
spenden!

@ QR-Code mit der
-n..-’ TWINT App scannen

Qy Betrag und Spende

bestatigen

ALy 5
RTIFIGR

CeRTIFE

Vv,
B>

& Tipp

Soll Ihre Spende einem bestimmten Zweck
zugutekommen? Dann besuchen Sie unsere digitale
Spendenwelt und wahlen darin eines unserer

aktuellen Angebote aus: spenden.rheumaliga.ch

Herzlichen Dank!
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mit Wirkung

Weitere Broschiiren

" Ihren Gelenken zuliebe
FGnf Prinzipen flr den Alltag

Erfahren Sie, wie Gelenke funktionieren, warum
sie Bewegung und starke Muskeln brauchen und
wie man sie durch gelenkschonendes Verhalten
schiitzen kann.

kostenlos, D 350

Genuss mit Wirkung
Erndhrung bei entziindlichem Rheuma

¥ Genuss

Vier Uibersichtliche Kapitel (Gesunde Fette, Obst
und Gemiise, Getranke, Gewi(irze) vermitteln

die Grundlagen einer entziindungshemmenden
Erndhrung. Ein weiteres Kapitel widmet sich
einigen haufigen Fragen zu Themen wie Gluten,
Lektin oder der basischen Ernéhrung.

kostenlos, D 431

Hilfsmittel 2025/26
Kleine Helfer, grosse Wirkung

Unser Katalog prasentiert rund 200 empfehlens-
werte Produkte in flinf Kapiteln: Kochen und

@ Essen, Alltag und Freizeit, Ankleiden, Korperpflege,
~ Gesundheit und Wohlbefinden.

kostenlos, D 003

@ Entdecken Sie alle unsere Publikationen

und Hilfsmittel auf www.rheumaliga-shop.ch

Hilfsmittel

Entspannungskissen gross
Die individuelle Wohlfiihlzone
zum Relaxen und Schlafen.
CHF 129.80 Art.-Nr. 0061

Massageball weich

Das kugelrunde
Massagevergniigen.

CHF 10.50 Art.-Nr. 0009B

Silberhandschuhe
Baumwolle

Weich, warmend und
antibakteriell.

CHF 34.90
Grosse S-M: Art.-Nr. 9900A
Grosse L-XXL: Art.-Nr. 9900B

\

Glasoffner

Ein Kiichenhelfer mit
Hebelwirkung.

CHF 26.80 Art.-Nr. 7003

Griffverdickung «GripoBall»
Fir Schreibzeug, Pinsel,
Besteck und Zahnbdrste.

CHF 20.00 Art.-Nr. 4302

Pflegehand

Far eine rundum selbsténdige
Korperpflege.

CHF 79.80 Art.-Nr. 3900

Hilfsmittel
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Broschiire, kostenlos (D 350) Die Rheumaliga Schweiz ist
Genuss mit Wirkung Anlaufstelle fur Betroffene und Fort-
Broschiire, kostenlos (D 431) bildungsstatte fiir Fachpersonen.
Hilfsmittel 2025/26

Katalog, kostenlos (D 003) Tel. 044 487 40 00

info@rheumaliga.ch

Gutes tun, das bleibt .
www.rheumaliga.ch

Ein Testament-Ratgeber, kostenlos (D 009)

Entspannungskissen gross
CHF 129.80* (Art.-Nr. 0061)

Griffverdickung «GripoBall»
CHF 20.00* (Art.-Nr. 4302)

Glasoffner
CHF 26.80* (Art.-Nr. 7003)

Weitere Artikel

* exkl. Versandkosten, Preisdnderungen vorbehalten

Ich méchte die gemeinniitzige Arbeit der Rheumaliga Schweiz
unterstiitzen. Senden Sie mir entsprechende Informationen.

Ich méchte der Rheumaliga als Mitglied beitreten.
Bitte kontaktieren Sie mich.

Telefonnummer

E-Mail

Schweizerische Gesellschaft fiir Rheumatologie
Société Suisse de Rhumatologie
Societa Svizzera di Reumatologia




