8. Deutscher Sjögren-Tag, 27. März 2010,

Max von Pettenkofer-Institut München

Der 8. Deutsche Sjögren-Tag wurde auch nach der neuen Reglung eines Zweijahres-Rhythmus´ wieder ein großer Erfolg.150 Teilnehmer/Innen aus ganz Deutschland, Österreich, der Schweiz und Belgien waren mit großen Erwartungen nach München gekommen und wurden nicht enttäuscht.

Frau Elfi Borchers, die Sprecherin des Selbsthilfe-Netzwerks Sjögren-Syndrom, dankte in ihrem Grußwort den Veranstaltern, den Herren Prof. Klaus Krüger und Prof. Hendrik Schulze-Koops, und betonte, wie wichtig dieser Tag für uns Betroffene sei. Sie bedankte sich auch bei der Sprecherin der Rheuma-Liga Bayern, AG München, für die Kooperation bei der Vorbereitung des Tages.

Frau Borchers zeigte sich erfreut darüber, dass die Vorträge der Referenten uns wieder einen weiten Einblick in das sehr komplexe Krankheitsbild gäben. Die neuen Erkenntnisse würden uns Betroffenen helfen, die Krankheit besser zu verstehen, um sie dann besser einordnen und mit ihr leben zu können.

Dies wurde dann auch gleich deutlich bei dem ersten Vortrag von 

Herrn Prof. Hendrik Schulze-Koops, 

Leiter der Rheumaeinheit des Klinikums Innenstadt der Ludwig-Maximilian-Universität München,

„Das Sjögren-Syndrom – Neues aus der Ursachenforschung“

Schwerpunkte seines Vortrages waren folgende Fragen:

· Warum kommt es zu dieser Krankheit?

· Wie kommt es zu dieser Krankheit?

· Was kann dagegen getan werden?

Herr Prof. Schulze-Koops zeigte auf, dass bei dieser systemischen, chronischen, inflammatorischen, d.h. entzündlichen Erkrankung alle Speicheldrüsen betroffen sind, dass aber bei vielen Patienten meist noch sehr viel mehr Manifestationen hinzukommen. Er betonte, dass diese Krankheit nicht wie ein Beinbruch oder ein entzündeter Blindarm durch ärztliche Maßnahmen geheilt werden kann, sondern dass das Sjögren-Syndrom eine chronische Krankheit ist, die nie enden wird.

Deshalb sei es für die Betroffenen so wichtig, ein fundiertes Wissen über die Behandlung und Linderungsmöglichkeiten zu haben.

Frau PD Dr. Tania Kümpfel, 

Oberärztin am Klinikum der Universität München, Klinikum Großhadern, Neurologische Klinik,

behandelte das Thema

„Eine Krankheit, die auf die Nerven geht – neurologische Beteiligung beim Sjögren-Syndrom“

Dieser Vortrag wurde mit viel Spannung erwartet, da es für uns Betroffene das erste Mal war, dass diese so schwierige Manifestation beim Sjögren-Syndrom in einem Referat behandelt wurde. Frau Dr. Kümpfel machte deutlich, dass neurologische Beschwerden bei 20 bis 40 % der Patienten auftreten können, zum Beispiel in Erscheinungen wie 

· Missempfindungen / Taubheit,

· Gangunsicherheit,

· Koordinationsstörungen und

· Gefühlsstörungen.

Die an das sehr umfangreiche und medizinisch anspruchsvolle Referat anknüpfenden Fragen der Teilnehmer/Innen zeigten deutlich, wie sehr zahlreiche Betroffene hierzu Nöte und deshalb viele offene Fragen hatten.

Herr Prof. Stephan Thurau, 

Oberarzt an der Augenklinik Campus Innenstadt des Klinikums der Universität München,

behandelte in seinem Referat das Thema

„Eine trockene Angelegenheit – Augenbeteiligung und Behandlungs-möglichkeiten“

Auch dieses Referat wurde mit großem Interesse verfolgt, da Herr Prof. Thurau es verstand, mit praktischen und sehr einfühlsamen Beiträgen den Betroffenen die sehr lästige und oft sehr schmerzhafte Trockenheit der Augen zu erklären.

Die Mittagspause wurde von vielen genutzt, um den anwesenden Ärzten noch persönliche Fragen zum individuellen Krankheitsbild zu stellen.

Und neben der Stärkung durch den gesponserten Imbiss gab es natürlich auch willkommene Gelegenheit, untereinander Erkenntnisse und hilfreiche Tipps auszutauschen.

Herr Dr. Axel Nigg,

Rheumaeinheit Klinikum Innenstadt der Ludwig-Maximilian-Universität München,
referierte über das Thema

„Sjögren-Syndrom als Notfall“

Er behandelte die manchmal sehr ernsten extraglandulären Manifestationen außerhalb der Augen- und Mundtrockenheit und zeigte deutlich auf, was die Patienten z.B. über die in regelmäßigen Abständen durchzuführenden Verlaufskontrollen wissen müssen, damit sie ihren behandelnden Arzt entsprechend aufmerksam machen können.

Auch hier wurde deutlich, dass das Krankheitsbild Sjögren-Syndrom immer noch nicht allen Hausärzten richtig bekannt ist und dass wir als Betroffene unser eigener Manager für Verlaufskontrollen sein müssen. Dies ist aber nur möglich und machbar, wenn wir wie an solchen Tagen dieses umfangreiche Wissen vermittelt bekommen.

Herr Prof. Klaus Krüger

ist als niedergelassener Rheumatologe ein bekannter, ausgewiesener Experte für das Sjögren-Syndrom, da er über das Krankheitsbild habilitiert hat. Er referierte über das Thema

„Heilung in Sicht? – Neuigkeiten der medikamentösen Therapie“

Nach seiner Aussage ist eine Heilung trotz aller internationaler Forschung bisher nicht in Sicht. Er machte deutlich, dass die Trockenheit und die Müdigkeit sehr schlecht behandelt werden können. Möglichkeiten gibt es nur für die Linderung. 

Die neuen Biologika können bis jetzt nur bei Fällen mit schweren Organmanifestationen eingesetzt werden. Hier sind sie allerdings sehr vielversprechend.

Was Herr Prof. Krüger aber besonders herausstellte war die These, dass das Vitamin D nach neusten Erkenntnissen eine große Rolle beim Sjögren-Syndrom spielt. Er zeigte auf, dass ein Drittel der Patienten/Innen im Winter einen Vitamin-D-Mangel hätten. Infolgedessen käme es zu

· einer höhere Aktivität der Krankheit,

· höherer Schmerzaktivität,

· höherem Osteoporoserisiko und

· erhöhtem kardiovaskulärem Risiko.

Deshalb appellierte er an alle Betroffenen, an die Einnahme von Vitamin D zu denken.

Herr Dr. Christian Tomiak,

Oberarzt an der Klinik Wendelstein, Rheumazentrum, Reha-Klinik in Bad Aibling,

behandelte das Thema

„Trockene Schleimhäute und doch nicht Sjögren – 

was kommt differentialdiagnostisch in Frage?“

Mit seinem praxisbezogenen Vortrag wies er uns Sjögren-Betroffene darauf hin, dass wir mit vielen unserer Beschwerden nicht allein daständen. Unabhängig vom Sjögren-Syndrom gäbe es Menschen, die trockene Augen und trockenen Mund haben könnten, und auch dort sei die Lebensqualität oft dadurch wesentlich eingeschränkt. Unsere Krankheit sei zwar nicht heilbar, aber wenn wir Betroffenen die Krankheit akzeptierten und unser Leben positiv gestalten, könnten wir dennoch eine gute Lebensqualität haben. Wir sollten uns nicht über- aber auch nicht unterfordern und mit einer bewussten Normalität unseren Alltag zu bewältigen suchen.

Dies hat er auch in seinem zweiten, überarbeiteten Buch „Sjögren-Syndrom – Ein Lehrbuch für Patientinnen und Patienten, Ärzte und Co-Therapeuten“ eindringlich zum Ausdruck gebracht. Einige Ansichtsexemplare lagen aus, und viele Betroffene haben sich den Bestellschein für die umfangreichere und inhaltlich ausgeweitete Neuauflage mitgenommen.

Die anschließende Fragestunde ging für uns Betroffene wieder einmal viel zu schnell vorüber, denn viele hatten von den Fragekarten rege Gebrauch gemacht, und nicht alle Fragen konnten deshalb behandelt und beantwortet werden. 

Dennoch brachten viele Teilnehmerinnen und Teilnehmer des 8. Deutschen Sjögren-Tages zum Schluss hohes Lob für die Veranstalter, die Referenten und unser Netzwerk zum Ausdruck. Alle Referenten waren sich mit den Betroffenen darin einig, dass es ein gelungenes Treffen war. Es war wieder ein gegenseitiges Geben und Nehmen, denn auch die Referenten merkten an den sehr detaillierten und oft kompetenten Fragen, dass die Sjögren-Betroffenen oft schon gut informiert sind. Trotzdem will auch der gut informierte Patient immer noch mehr wissen, denn er will sich nicht von dieser so komplexen Krankheit unterkriegen lassen.

So soll es denn auch weitergehen mit Veranstaltungen des Selbsthilfe-Netzwerks, z. B. mit einem 9. Deutschen Sjögren-Tag in zwei Jahren. Ort und Zeitpunkt sind aber noch offen.

Marlies Thermann

