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Inleiding

Inleiding

U hebt al een tijd lang last van droge ogen en droge mond. U hebt ook pijn in uw spieren en gewrichten. Misschien

voelt u zich daarbij vaak moe. Van de reumatoloog die u heeft onderzocht, hebt u gehoord dat u het syndroom van

Sjögren hebt.

Over de ziekte

Wat is het syndroom van Sjögren?

Het syndroom van Sjögren is een reumatische aandoening, die is vernoemd naar Henrik Sjögren. Deze Zweedse

oogarts heeft de ziekte in 1933 als eerste diepgaand onderzocht. Ook na die tijd is er veel onderzoek naar gedaan.

Toch is nog niet zeker waardoor de ziekte ontstaat. Het vermoeden bestaat dat het een auto-immuunziekte is. "Auto"

betekent zelf, "immuun" betekent afweer. Bij zo’n ziekte richt de natuurlijke afweer die ieder mens heeft zich tegen

het eigen lichaam. Hoe dit gebeurt, is nog niet precies bekend. Erfelijkheid speelt waarschijnlijk een kleine rol bij het

ontstaan van het syndroom van Sjögren.

Bij het syndroom van Sjögren richt het natuurlijke afweersysteem zich tegen de klieren in het lichaam, met name de

traan- en speekselklieren. Deze klieren raken ontstoken, waardoor u last krijgt van droge ogen en een droge mond. De

ontstekingen zijn chronisch en kunnen variëren van licht tot zeer ernstig. Droge ogen en mond zijn kenmerkend voor

de ziekte van Sjögren. Maar u kunt ook last krijgen van andere symptomen, zoals spier- en gewrichtsklachten. Ook

moeheid komt veel voor.

Primair en secundair syndroom van Sjögren

U kunt alléén het syndroom van Sjögren hebben. U hebt dan het primair syndroom van Sjögren. Maar de ziekte kan

ook samen met andere aandoeningen voorkomen. Bijvoorbeeld met reumatoïde artritis (RA) of systemische lupus

erythematodes ( SLE *  ). In dat geval hebt u het secundair syndroom van Sjögren. U hebt dan vaak meer last van de

andere reumatische aandoening dan van het syndroom van Sjögren.

Hoe vaak komt het voor?

Het syndroom van Sjögren komt waarschijnlijk voor bij één op de duizend mensen. Om hoeveel mensen het precies

gaat is niet bekend. Het syndroom kan op elke leeftijd de kop opsteken, maar het komt meestal voor bij mensen tussen

dertig en zestig jaar. Vrouwen krijgen de ziekte ongeveer tien keer zo vaak als mannen.

Welke klachten hebt u?

Iedereen met het syndroom van Sjögren heeft een ander klachtenpatroon. Maar een paar klachten komen

vrijwel altijd voor. Dit zijn droge ogen, een droge mond en vermoeidheid. Sommige mensen hebben ook last van

gewrichtsklachten of ontstekingen van andere klieren of organen.

De ziekte ontwikkelt zich bij iedereen anders. Het beloop kan variëren van zeer mild tot vrij ernstig. In dat laatste

geval zijn er verschillende organen bij betrokken.

Droge ogen

Traanklieren die door de ziekte ontstoken zijn, maken minder traanvocht. De kwaliteit van het traanvocht is meestal

ook minder. U merkt dat doordat u last krijgt van droge ogen, jeuk in de ogen en een gevoel alsof er zand in uw ogen

zit. Omdat uw ogen droog zijn, wordt het oogoppervlak ruw. Uw ogen kunnen hierdoor extra gevoelig zijn voor

zonlicht, stofdeeltjes of sigarettenrook. In ernstige gevallen kan uw oogoppervlak beschadigd raken. Zonder goede

behandeling van de droge ogen kunt u zweertjes krijgen op het hoornvlies. Dit is het beschermlaagje van de oogbol.

Soms zwelt door de ontsteking van de traanklieren de buitenkant van uw bovenste ooglid op.

Droge mond

Bij het syndroom van Sjögren maken de ontstoken speekselklieren onvoldoende speeksel. U hebt vrijwel daardoor

altijd last van een droge mond. Daar kunt u hinder van hebben als u eet of praat. Iets drinken tijdens het eten helpt

om het voedsel door te slikken. Ook doet u er goed aan ’s nachts wat meer te drinken. Soms zit uw tong ’s morgens

vastgeplakt aan uw gehemelte.
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Speeksel bestrijdt bacteriën en beschermt het gebit tegen gaatjes. Omdat u onvoldoende speeksel hebt, dat ook vaak

minder van kwaliteit is, loopt u meer kans op tandbederf en schimmelinfecties in de mond.

Door de ontstekingen van de speekselklieren kunnen uw speekselklieren opzwellen. Dat ziet eruit alsof u de bof hebt.

Vaginale droogheid en droge huid

Alle klieren kunnen door het syndroom van Sjögren aangetast raken. Ook de klieren die zorgen dat de huid en de

vagina vochtig zijn. Door een droge vagina kunt u last krijgen van pijn bij het vrijen. Doordat uw huid niet vochtig

genoeg is, kan deze droog en schilferig worden en gaan jeuken.

Gewrichtsklachten

Mensen met Sjögren hebben vaak pijn in spieren en gewrichten. Dit kan zo zijn zonder dat u een gewrichtsontsteking

hebt. Dit wordt artralgie genoemd. Soms zijn pijnlijke en gezwollen gewrichten wel het gevolg van ontstekingen.

Ook de spieren kunnen meedoen in het ziekteproces. De een krijgt daardoor lichte spierpijn, de ander ernstige

spierontstekingen.

Vermoeidheid

Uit onderzoek is gebleken dat ongeveer 70% van de mensen met Sjögren last heeft van vermoeidheid. Dit heeft

soms te maken met bloedarmoede. Hoe de moeheid ontstaat, is niet precies bekend. Waarschijnlijk komt het door de

chronische ontstekingsreactie in het lichaam. Een enkele keer is er sprake van bloedarmoede.

Klachten van het zenuwstelsel

Heel soms tast Sjögren ook de zenuwen aan. Meestal uit zich dit in een tintelend, prikkend en doof gevoel in de

ledematen. De huid kan gevoelloos raken. Gelukkig zijn verlammingsverschijnselen zeldzaam.

Klachten van de inwendige organen

• Bloedvaten : in zeer zeldzame gevallen kunnen bij iemand met Sjögren de bloedvaten ontstoken raken. U krijgt

dan last van jeukende uitslag, meestal op de onderbenen. Wat u er verder van merkt, is afhankelijk van in welk

orgaan de bloedvaten ontstoken zijn.

• Longen : uw longen kunnen gaan ontsteken. Hierdoor kunt u last krijgen van een droge hoest en

kortademigheid.

• Blaas : steriele blaasontstekingen komen af en toe voor. Deze zijn het gevolg van de ziekte en dus niet van

een bacterie. U moet dan vaak plassen en hebt pijn bij het plassen. Heel soms hebt u ook last van pijn in de

blaasstreek of van bloed bij het plassen.

• Nieren : Sjögren kan het weefsel van de nieren aantasten. Meestal hebt u hier geen klachten van. Het blijkt wel

uit onderzoek van het bloed en de urine.

Hoe wordt de diagnose gesteld?

Op het spreekuur

Uw arts vermoedt dat uw klachten het gevolg zijn van het syndroom van Sjögren. Dit syndroom kan meer

klachten tegelijkertijd geven. Dat maakt de diagnose lastig. Vrijwel iedereen heeft namelijk weer net een ander

klachtenpatroon. En een "Sjögren-test" bestaat niet. Uw arts gebruikt daarom gegevens van verschillende onderzoeken

om de diagnose te stellen.

Eerst is de reumatoloog afgegaan op uw verhaal (de anamnese) en de resultaten van het lichamelijk onderzoek.

Hij heeft gevraagd of u een droge mond en droge ogen hebt of last hebt van uw gewrichten. Hierna gaat hij door

onderzoek van uw ogen en mond na of uw klieren daar ontstoken zijn. Ook laat hij uw bloed onderzoeken, zo nodig

aangevuld met andere onderzoeken.

Onderzoek van de ogen

Er bestaan meerdere onderzoeken om te bepalen of het oog te weinig traanvocht maakt.

Schirmertest

Bij de Schirmertest krijgt u een stukje papier in het onderste ooglid. Na vijf minuten kijkt de arts dan hoeveel

millimeter van het papiertje nat is geworden. Normaal gesproken is meer dan tien millimeter van het stukje papier
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nat. Maar bij mensen met het syndroom van Sjögren blijft het papiertje meestal zo goed als droog. Bij sommige

mensen met het syndroom van Sjögren wordt het papiertje wel nat. Zij maken dan wel voldoende traanvocht, maar

dat is van slechte kwaliteit. Vaak voert de reumatoloog of diens assistent(e) het onderzoek uit, soms de oogarts.

Traanfilm

De oogarts kan ook de traanfilm onderzoeken. Dit is het laagje traanvocht dat om uw oogbol zit. Dat onderzoek kan

hij op twee manieren doen. Bij de eerste manier brengt hij na een verdoving een kleurstof op de oogbol aan, het

zogenaamde  Bengaals rood *  . Als het oog voldoende traanfilm maakt, glijdt deze rode stof gemakkelijk van het oog

af. Bij gebrek aan traanfilm hecht de kleurstof zich tijdelijk aan het oog. De oogarts kan dit met een speciale lamp

vaststellen. Bij iemand met droge ogen duurt het dus langer voor de rode kleurstof verdwenen is dan bij iemand met

vochtige ogen.

De oogarts kan ook de  "break-up time" van de traanfilm testen. Hij gaat dan na hoe lang het duurt voordat de

traanfilm op uw oog afbreekt. Normaal gesproken duurt dit langer dan tien seconden, maar bij het syndroom van

Sjögren is deze tijd vaak korter.

Onderzoek van de mond

Er zijn verschillende manieren om de mond te onderzoeken op het syndroom van Sjögren. Bij een  lipbiopt *  verdooft

de arts de lip en maakt hij een sneetje in het slijmvlies aan de binnenkant van de onderlip. Hij haalt een stukje

speekselklier weg. Onder de microscoop kijkt hij of dit stukje weefsel ontstoken is. Bij driekwart van de mensen met

het syndroom van Sjögren is dat zo. Een enkele keer heeft iemand wel het syndroom van Sjögren, maar blijkt dat niet

uit deze test. Meestal doet de keel-, neus- en oorarts, de tandarts of de kaakchirurg dit onderzoek. Complicaties komen

bijna nooit voor. Soms blijft de lip op de plaats van het sneetje een beetje doof.

Heel zelden laat de arts een foto van de speekselklieren maken, het zogenaamde  sialogram *  . De arts spuit dan met

een klein naaldje contrastvloeistof in de speekselklier. Daarna maken röntgenfoto’s de speekselklieren zichtbaar. Bij

de ziekte van Sjögren zijn er vaak duidelijke afwijkingen te zien. Deze vorm van diagnostiek is niet meer gebruikelijk

en in veel ziekenhuizen al niet meer mogelijk. Een lipbioptie geeft veel meer informatie.

Bloedonderzoek

Als de reumatoloog aan de ziekte van Sjögren denkt, laat hij vrijwel altijd aanvullend bloedonderzoek doen.

Antistoffen (ANA, Anti-SSA, Anti-SSB, reumafactoren)

De antinucleaire antistoffen (ANA) zijn antistoffen tegen de kern van cellen. Ze komen vaak voor in het bloed van

mensen met een reumatische ziekte. Bij de ziekte van Sjögren komen vooral de anti-SSA- en anti-SSB-antistoffen voor.

Ook de reumafactor, een afweerstof in het bloed die vaak voorkomt bij mensen met chronische ontstekingsreuma, zit

regelmatig in het bloed. Als u zo’n antistof in uw bloed hebt, kan de arts nog niet met zekerheid zeggen dat u Sjögren

hebt. Maar de informatie helpt wel bij het stellen van de diagnose.

Bezinking

De arts kan de bloedbezinking laten onderzoeken. De waarde hiervan is verhoogd als er ontstekingen in het lichaam

zitten. Bij mensen met het syndroom van Sjögren is dit vaak het geval. De hoge bezinking komt dan vaak ook door

een verhoging van het eiwitgehalte in het bloed. De cellen die de afweerreactie tegen gezond weefsel veroorzaken (de

auto-immuunreactie) veroorzaken deze verhoogde eiwitproductie.

Bloedarmoede

Ongeveer een kwart van de mensen met het syndroom van Sjögren heeft last van bloedarmoede. Dit is door

bloedonderzoek vast te stellen. De bloedarmoede ontstaat door de ontsteking in het lichaam. Soms kunnen andere

factoren, zoals een gebrek aan ijzer of bepaalde vitamines, een rol spelen. Zo nodig onderzoekt uw arts dit verder en

stelt hij een behandeling voor.

Andere onderzoeken

Als uw arts vermoedt of zeker weet dat u de ziekte van Sjögren hebt, laat hij vaak nog andere onderzoeken doen. De

ziekte van Sjögren kan namelijk in meerdere organen de kop opsteken. Zo’n ziekte heet een systeemziekte.
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Zo kan de reumatoloog beslissen nog een aantal andere bloedonderzoeken te verrichten, zoals bijvoorbeeld

vitaminespiegels, de functie van de lever en nier of de waarde van het schildklierhormoon in het bloed. Een longfoto

en eventueel een longfunctie(blaas)test geeft uw arts een indruk van uw longen. Urineonderzoek geeft een indruk van

de functie van uw nieren.

Hoe verloopt de ziekte?

De ziekte van Sjögren verloopt vaak wisselend. Soms hebt u meer, soms minder klachten. Meestal pakt de ziekte vrij

mild uit. U hebt dan vooral last van droge ogen en een droge mond, gewrichtsklachten en vermoeidheid. Als de ziekte

bij u rustig verloopt, hoeft u niet altijd bij de reumatoloog onder controle te blijven.

Een ernstig beloop van de ziekte komt minder vaak voor. Dan tast de ziekte ook organen aan, zoals het zenuwstelsel of

de bloedvaten.

Mensen met Sjögren die veel ontstekingen hebben, lopen iets meer kans lymfklierkanker te krijgen.

Behandeling

Hoe ziet de behandeling eruit?

De ziekte is nog niet te genezen.Wel kan een goede behandeling uw klachten verminderen. Meestal maken

die klachten dat u bij een reumatoloog terechtkomt. Soms heeft ook een internist of oogarts een aandeel in de

behandeling. Die is erop gericht dat u zich zo goed mogelijk blijft voelen en zo min mogelijk klachten hebt. Omdat het

syndroom van Sjögren per persoon anders verloopt, gaat uw behandelend arts samen met u na wat voor u de beste

behandeling is.

Droge ogen

Oogklachten zijn meestal goed te behandelen met kunsttranen. Die bestaan er in verschillende soorten, variërend van

een vloeibare, waterachtige vloeistof tot een dikke zalf. 's Nachts is het meestal prettig om de dikkere zalf gebruiken.

Overdag is de waterige zalf beter, omdat u dan beter kunt zien. Er is verder een gel verkrijgbaar die het midden houdt

tussen de vloeibare tranen en de dikke zalf.

In de meeste kunsttranen zitten conserveringsmiddelen. Er zijn ook kunsttranen in de handel zonder

conserveringsmiddel. Deze zijn duurder en korter houdbaar dan de gewone kunsttranen. Meestal gebruiken mensen

ze als ze allergisch zijn voor kunsttranen met conserveermiddel. Overleg met uw arts en probeer zelf uit welke

kunsttranen u het beste bevallen. Als druppels en zalf onvoldoende helpen verwijst uw reumatoloog u vaak naar de

oogarts.

Droge mond

De droge mond is lastiger te bestrijden. Er bestaan diverse soorten kunstspeeksel. Ze zijn het proberen waard, al

helpen ze niet voor iedereen. Ziektekostenverzekeraars vergoeden deze overigens meestal niet. Voor ’s nachts kunt u

ook kunstspeeksel in gelvorm kopen.

Het helpt vaak voldoende om uw mond vochtig te houden door steeds kleine beetjes water te drinken, ook ’s nachts.

Vermoeidheid

Tegen de vermoeidheid bestaan geen goede medicijnen. Wel kan plaquenil, een medicijn tegen

gewrichtsontstekingen, de vermoeidheid wat verminderen. Dit middel heeft weinig bijwerkingen. Het is de moeite

waard uw reumatoloog te vragen of u dit middel kunt proberen. Houd het gebruik wel enkele maanden vol: pas dan

wordt duidelijk of het werkt. In de praktijk blijkt dat moeheid kan verminderen als u aan uw conditie werkt.

Gewrichtsontstekingen

Wanneer u last hebt van gewrichtsontstekingen kunt u een ontstekingsremmende pijnstiller gebruiken. Omdat u dan

minder pijn hebt, voelt u zich vaak ook minder moe. Bij erg hinderlijke gewrichtsklachten of een gewrichtsontsteking

kan de arts een behandeling met plaquenil voorschrijven. Dit middel kan bij meerdere vormen van "reuma"

worden gebruikt. Bij sommige mensen met de ziekte van Sjögren werkt het goed, zowel voor verbetering van de
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gewrichtsklachten als tegen de moeheid. Wanneer gewrichten blijvend ontstoken zijn, kan er sprake zijn van

reumatoïde artritis en zal uw reumatoloog u ook voor die diagnose behandelen.

Afwijkingen aan de inwendige organen

Een zeldzame keer hebben mensen met het syndroom van Sjögren ook ontstekingen aan inwendige organen, zoals

lever of nieren. In dat geval hebt u een uitgebreidere behandeling nodig. U krijgt dan medicijnen die behoren tot de

immunosuppresiva, zoals azathioprine of methotrexaat.

Wat kan ik er zelf aan doen?

U kunt uw klachten door het syndroom van Sjögren op een aantal manieren bestrijden. Hieronder geven we aan hoe.

Maar ga vooral ook zelf actief op zoek naar manieren om met de klachten te leren leven. Mensen die actief met hun

aandoening omgaan, blijken zich minder machteloos te voelen. Zij kunnen hun situatie daardoor beter aan.

Droge mond

Om de speekselvloed te stimuleren kunt u regelmatig een suikervrij zuurtje, pepermuntje of suikervrije kauwgum

nemen. Drink ook regelmatig kleine slokjes water. Zorg dat u altijd een klein flesje water bij u hebt. Ook kan het

helpen om uw mond te spoelen met thee of water. Drink liefst niet al te veel koffie of alcohol. Door deze dranken krijgt

u meer last van een droge mond.

Het tekort aan speeksel is slecht voor uw tanden. Let daarom goed op uw gebit. Poets vaak, gebruik fluorhoudende

tandpasta, flos de tanden dagelijks en ga regelmatig naar de tandarts of mondhygiëniste.

Pilocarpine is een middel dat de klier (bijvoorbeeld de traanklier of de speekselklier) nog eens extra stimuleert om het

laatste beetje vocht dat hij bevat ook uit te scheiden. De bijwerkingen ( opvliegers *  , transpireren) zijn echter vaak

erger dan de kwaal. Daarom wordt pilocarpine alleen in ernstige gevallen gebruikt.

Droge huid

Als u last hebt van een droge huid kunt u beter niet te lang douchen of baden. Eenmaal per dag kort douchen met

lauw water is voldoende. Gebruik daarbij geen zeep of badschuim, of gebruik doucheproducten voor een heel droge

huid. Uw drogist of apotheker kan u hierover informeren. Na het douchen of baden kunt u een vette bodylotion

of basiszalf (vaseline in lanette-crème) aanbrengen op de nog vochtige huid. Als u een bad wilt nemen, doe dan

badolie in het water. Door centrale verwarming droogt uw huid ook iets meer uit. Dat kunt u verhelpen door een

luchtbevochtiger te plaatsen.

Droge vagina

Vrouwen met de ziekte van Sjögren hebben vaak last van een droge vagina. Laat eerst nagaan of deze klachten het

gevolg zijn van een bacteriële infectie of schimmelinfectie. Als dat zo is, moet eerst de infectie behandeld worden. Als

u klachten blijft houden, kunt u glijmiddelen gebruiken om de vagina vochtig te maken. Deze middelen zijn te koop

bij de drogist of apotheek.

De pijn verlichten

U kunt zelf een aantal dingen doen tegen de stijfheid en de pijn.Verantwoord bewegen en op gezette tijden rust

nemen zijn hierbij belangrijk. Verder kunt u de pijn verlichten door ontspanningsoefeningen te doen. Ook warmte

kan helpen. U kunt bijvoorbeeld een warmtepakking gebruiken. Maar leg deze niet langer dan 15 minuten op het

gewricht. Het is niet goed om een warmtepakking op een acuut, heftig ontstoken gewricht te gebruiken, omdat dit de

ontsteking aanwakkert.

Crème

Er zijn ook crèmes die u kunt gebruiken, zoals:

• een crème met een NSAID, zoals Voltaren (diclofenac). De crème wordt door de huid opgenomen en werkt op de

plek waar hij wordt gesmeerd. U kunt hem in principe op elk gewricht gebruiken. Een nadeel is wel dat u nooit

precies weet hoeveel u gebruikt en hoeveel van het NSAID u dus dagelijks opneemt.

• Tijgerbalsem en Arnica-crème. Deze crèmes geven een warmtereactie, waardoor het pijngevoel vermindert.
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• SRL-gel. Dit is een homeopathisch middel waarvan nooit echt resultaten zijn aangetoond. Toch geeft deze gel bij

sommigen wel enige verlichting.

Over het algemeen geldt: smeren is ontspannend en leidt af van de pijn. Maar verwar smeren niet met masseren. Bij

smeren wrijft u de crème in totdat deze niet meer zichtbaar is op de huid. Masseren is hard wrijven en kneden van de

spieren. Crèmes die een warmtereactie geven, kunt u beter niet inmasseren. Kijkt u dus goed op de bijsluiter.

Vermoeidheid

Lichaamsbeweging is vaak het enige middel dat helpt tegen vermoeidheid. U kunt uw conditie verbeteren door u drie

keer in de week een half uur lichamelijk flink in te spannen. Ga bijvoorbeeld zwemmen, wandelen, fietsen, joggen

of een balsport doen. Het kost moeite om te gaan bewegen als u zich niet fit voelt. Toch blijkt dat mensen met een

chronische ziekte minder moe zijn als ze regelmatig bewegen.

Probeer uw beschikbare energie ook zo goed mogelijk over de dag te verdelen. Plan bijvoorbeeld niet te veel

activiteiten op één dag. Als u 's middags een afspraak hebt, kunt u misschien beter de avond daarna vrijhouden.

Beweging

Blijf in beweging! Zo houdt u de conditie van uw gewrichten zo goed mogelijk op peil. Doe dit ook als ze ontstoken

zijn. Probeer elke dag even te bewegen en maak dan gebruik van de mogelijkheden van het moment. Wees wel

voorzichtig met bewegen als uw gewrichten ontstoken zijn. Pijn is een signaal van overbelasting.

Alternatieve behandelmethoden

Veel mensen met sjogren willen graag zelf iets kunnen doen aan hun ziekte. Ze proberen dan vaak een

complementaire behandeling of een complementair middel uit. Sommige mensen zoeken hierin een oplossing als de

reguliere geneeskunde niets meer te bieden heeft. Anderen hopen juist bij het begin van de ziekte het tij te keren met

behulp van een complementaire behandeling.

Het effect van de meeste  complementaire behandelmethoden *  is niet aangetoond. Maar een complementaire

behandeling kan verlichting geven als aanvulling op de reguliere behandeling en vermoeidheid en pijn verminderen.

Bovendien draagt het feit dat mensen er zelf iets aan kunnen er aan bij om op een positieve manier met de ziekte om

te gaan.

Of mensen baat hebben bij complementaire behandelmethoden verschilt van persoon tot persoon. Als u een

complementaire behandeling overweegt, laat u dan altijd eerst goed informeren en bepaal zelf in welke methode u

vertrouwen hebt.

De volgende punten zijn van belang als u naar een complementaire behandelaar wilt gaan:

• Overleg altijd eerst met de behandelend arts.

• Stop nooit zomaar met de reguliere medicijnen.

• Ga bij voorkeur naar een behandelaar die is aangesloten bij een beroepsorganisatie.

• Vraag van tevoren wat u kunt verwachten van de behandeling, de duur, de kosten, en dergelijke.

• Informeer bij uw verzekeraar naar eventuele mogelijkheden voor vergoedingen.

Wie zijn er bij uw behandeling betrokken?

De behandelend arts

Uw eigen arts is meestal de eerst aangewezen persoon om uw vragen te beantwoorden. Elke vraag die voor u van

belang is, is het waard om gesteld te worden. Geen enkele vraag is dom of te veel. Vindt u het lastig om uw arts

vragen te stellen, dan kan het helpen uw vragen op te schrijven. Zo’n lijstje kunt u bij het bezoek aan uw arts als

geheugensteun gebruiken.

De reumaconsulent of maatschappelijk werkende

Steeds meer ziekenhuizen en thuiszorginstellingen hebben een reumaconsulent in dienst. Deze verpleegkundige is

gespecialiseerd in reumazorg. De reumaconsulent helpt u antwoorden te vinden op uw vragen over alles wat met uw

ziekte te maken heeft. U kunt met uw reumatoloog bespreken of een verwijzing zinvol is.
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De fysiotherapeut

Bij het syndroom van Sjögren is het belangrijk om goed in beweging te blijven en de gewrichten regelmatig te

oefenen. De fysiotherapeut kan u hiervoor een tijdlang begeleiden met oefentherapie en bewegingsadviezen. Het is

meestal niet nodig dat u altijd onder behandeling van de fysiotherapeut blijft.

Oogarts

Wanneer kunsttranen onvoldoende helpen of wanneer er ontstekingen in het oog ontstaan, wordt de oogarts bij de

behandeling betrokken.

Leven met

Kan ik blijven werken

Over het algemeen kunt u blijven werken, behalve in periodes dat de ziekte heel actief is en u zich erg ziek voelt. Soms

kan ernstige vermoeidheid een reden zijn dat u niet 100% kunt werken. Dan kunnen aanpassingen nodig zijn aan het

werktempo en de werkbelasting. Overleg dit met uw bedrijfsarts. Zorg voor een goede medische begeleiding en neem

uw grenzen serieus.

Kan ik blijven sporten?

U kunt blijven sporten. In beweging blijven is immers belangrijk. Maar let er wel op dat u niet te fanatiek sport! Zorg

voor een goede balans tussen  klachten en inspanning . Pas uw streefniveau aan. Sporten is niet goed als de klachten

er door verergeren.

Goede individuele sportactiviteiten zijn wandelen, fietsen en zwemmen.

Uw conditie verbetert als u 3 maal per week ongeveer 20 minuten actief bent. Begin op een niveau dat u goed aankunt

en breid de activiteiten langzaam uit. Belangrijk is dat u iets kiest wat bij u past en waar u plezier aan beleeft. Vraag

zonodig advies aan uw fysiotherapeut of arts.

Is zwangerschap mogelijk?

Het syndroom van Sjögren heeft meestal geen invloed op uw vruchtbaarheid, het verloop van uw zwangerschap of

uw bevalling. Wel kan de vermoeidheid door de ziekte u bij de verzorging van uw kind soms parten spelen.

Erfelijkheid speelt een kleine rol bij het ontstaan van het syndroom van Sjögren. Vrouwen die anti-SSA- en/of anti-

SSB-antistoffen in hun bloed hebben, lopen een klein risico dat hun kind met een hartstoornis of een huidaandoening

wordt geboren. Beide aandoeningen zijn goed te behandelen.

In het algemeen geldt dat u tijdens uw zwangerschap beter geen medicijnen kunt gebruiken. Vooral in de eerste

tien weken van de zwangerschap is het ongeboren kind erg gevoelig voor medicijnen. Maar soms zult u een

afweging moeten maken tussen wel of geen medicijnen gebruiken. Overleg dit altijd eerst met uw behandelend arts.

Paracetamol is meestal wel veilig te gebruiken. De Nationale Vereniging Sjögrenpatiënten heeft ook een brochure over

zwangerschap uitgegeven. (www.nvsp.nl)

Meer informatie

Organisaties

Reumapatiëntenverenigingen

De verenigingen vervullen in het belang van de reumapatiënten drie functies:

1. het organiseren van lotgenotencontact, zoals een telefonisch contactpunt, gespreksgroepen, creatieve,

recreatieve en bewegingsactiviteiten, zoals hydro- en oefentherapie;

2. het geven van voorlichting over reumatische aandoeningen, medicijngebruik, voorzieningen en omgaan met

reuma;

3. het behartigen van de belangen van mensen met reuma door overleg met en voorlichting aan onder meer

hulpverleners, zorgverzekeraars en ziekenhuizen en door het verwijzen van mensen met reuma.
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Reumapatiëntenbond

De Reumapatiëntenbond verenigt 109 patiëntenverenigingen die veelal  lokaal werkzaam zijn. De bond ondersteunt

de lidverenigingen in hun werk op het gebied van lotgenotencontact, voorlichting en belangenbehartiging. Daarnaast

behartigt de Reumapatiëntenbond de belangen van alle mensen met reuma in Nederland.

Reumafonds

Het Reumafonds zamelt geld in ten behoeve van de reumabestrijding. Dit geld wordt in hoofdzaak besteed aan:

• wetenschappelijk onderzoek. Zonder onderzoek komt er nooit een oplossing voor reuma. Daar gaat dan ook een

groot deel van het geld naar toe. Het onderzoek richt zich vooral op de oorzaak en het verloop van reuma en op

betere behandelmethoden.

• mensen met reuma helpen de ziekte beter draagbaar te maken. Dit doet het Reumafonds vooral door

voorlichting, financiële ondersteuning van patiëntenorganisaties en het vragen van maatschappelijke aandacht

voor reuma.

Reumalijn

De Reumalijn is een landelijk informatiepunt waar u terecht kunt met al uw vragen over reuma. Deze informatielijn is

bedoeld voor iedereen die op wat voor manier dan ook met reuma te maken heeft.

Professionele voorlichters kunnen u onder andere informeren over reumatische aandoeningen,

behandelmogelijkheden, hulpmiddelen en het verkrijgen van aanpassingen. Zij beantwoorden vragen over financiële

vergoedingen en geneesmiddelen, uw rechten als patiënt, uw mogelijkheden op de arbeidsmarkt en activiteiten van

(plaatselijke) reumapatiëntenverenigingen.

Bij de Reumalijn werken ook mensen die uit eigen ervaring weten wat het is om te leven met reuma. Zij kunnen naast

het geven van deskundig advies, ervaringen uitwisselen en een luisterend oor bieden.

Adressen

dr. Jan van Breemenstraat 4

Postbus 59091

1040 KB Amsterdam

Postbank 324

T 020 589 64 64

F 020 589 64 44

info@reumafonds.nl

www.reumafonds.nl

www.reumadorp.nl

Bereikbaar: maandag tot en met donderdag van 8.30 tot 17.00 uur, vrijdag van 8.30 tot 13.00 uur

Reumapatiëntenbond

Postbus 1370

3800 BJ Amersfoort

T 033 461 63 64

F 033 465 12 00

info@reumabond.nl

www.reumabond.nl

Bereikbaar: maandag tot en met vrijdag van 8.30 tot 16.30 uur
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Reumalijn

Postbus 1370

3800 BJ Amersfoort

T 0900 20 30 300 (€ 0,10 pm)

info@reumalijn.nl

Bereikbaar: maandag tot en met vrijdag van 10.00 tot 16.00 uur
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Woordenlijst

Bengaals rood Kleurstof die gebruikt wordt om vast te stellen of het slijmvlies in het oog beschadigd is.

Complementaire behandelmethoden Behandelmethoden die niet tot de reguliere geneeskunde horen. Ook wel

alternatieve behandelmethoden genoemd.

Lipbiopt Het uitnemen van een klein stukje slijmvliesweefsel uit de mond om te kijken of de speekselkliertjes

ontstoken zijn.

Opvlieger Aanval als gevolg van hormoonveranderingen die gepaard gaat met zweten (transpireren) en warm en

rood worden. Dit komt over het algemeen voor bij vrouwen in de overgang.

SLE Afkorting voor Systemische Lupus Erythematodes. Dit is een auto-immuunziekte die zich kan richten tegen alle

eigen lichaamsweefsels en daardoor ziekteverschijnselen veroorzaakt bij organen als bijvoorbeeld huid, hart, longen,

bloedvaten en nieren.

Sialogram Röntgenfoto van de speekselklieren met behulp van contrastvloeistof.

 


