Vielen Dank für die Möglichkeit, die Probleme des Trockenen Auges (TRA) auch aus der Sicht der Selbsthilfe und der Betroffenen kurz darstellen zu dürfen.

Vorab möchte ich erwähnen, dass ich hier nicht das TRA gesamt als Selbsthilfe vertrete, sondern das TRA beim Sjögren-Syndrom (SS). Hierbei handelt es sich um eine chronische, entzündlich-rheumatische Autoimmunerkrankung, die hauptsächlich die exokrinen Drüsen  – insbesondere die Tränen- und Speicheldrüsen - betrifft sowie auch weitere verschiedene Organe. Aus diesem Blickwinkel kann ich etwas zum TRA sagen, wobei die symptomatische Behandlung letztendlich identisch ist. 

Zunächst darf ich mich und unser Selbsthilfe-Netzwerk Sjögren-Syndrom vorstellen: 

Mein Name ist Elfriede Borchers, ich bin Ansprechpartnerin für das Selbsthilfe-Netzwerk SS und über unsere Homepage www.sjoegren-erkrankung.de zu erreichen. 

Der Privatinitiative von Johanna Götzinger ist es zu verdanken, dass mit der von ihr erstellten Homepage im Jahr 2000 das Sjögren-Syndrom zunehmend an Aufmerksamkeit gewonnen hat.

Wir sind eine kleine Gruppe engagierter Betroffener, die seit gut 13 Jahren für die Sjögren-Erkrankung aktiv ist. So sind auf der Homepage Informationen von Betroffenen für Betroffene zu finden, aber in erster Linie viele medizinische Beiträge von Fachärzten, die für die Bereiche dieser Autoimmunerkrankung von Bedeutung sind – und das reicht von A-Z Augenerkrankung bis Zahnerhaltung.

Im neu eingerichteten Forum hat sich bereits ein reger Austausch entwickelt. Dort gibt es auch die Möglichkeit, in einem gesonderten sicheren Bereich medizinische Fragen persönlich an Dr. Tomiak, unseren medizinischen Berater, zu stellen. 

Dr. Tomiak  ist Internist und Rheumatologe in Bad Aibling und unterstützt das SS-Netzwerk über all die Jahre mit seinem Fachwissen. Gleichzeitig ist er auch  Autor des einzigen deutschsprachigen Buches zum Sjögren-Syndrom. Dies ist ein umfassender Ratgeber für Patientinnen und Patienten, Ärzte und Co-Therapeuten.

Im Jahr 2002 haben wir die Deutschen Sjögren-Tage gegründet, die immer zusammen mit einer Klinik innerhalb Deutschlands durchgeführt werden. So konnte im März d.J. bereits der 9. Deutsche Sjögren-Tag - dieses Mal zusammen mit der MHH Hannover - stattfinden. Alle medizinischen Beiträge sind dank der freundlichen Zustimmung der Referenten auf unserer Homepage eingestellt.

2009 begannen das Deutsche Rheuma-Forschungszentrum DRFZ & die Charité Universitätsmedizin Berlin mit einer Beobachtungsstudie „Verlauf und Prognose des primären Sjögren-Syndroms“. Anlass für die Studie war, dass zum SS deutlich weniger geforscht wird als zu anderen entzündllich-rheumatischen Krankheiten. 

Anlässlich des 10. Internationalen Sjögren-Symposiums 2009 in Brest / Frankreich haben sich alle anwesenden Selbsthilfe-Gruppen international vernetzt und sind auf der Seite www.sjogrens.org zusammengefasst. Es wurde vereinbart, sich zukünftig begleitend zum alle 2 Jahre stattfindenden Internationalen Sjögren-Symposium regelmäßig zu treffen, was auch gut angenommen wird.  

(Noch zu meiner Person)

Seit vielen Jahren betreue ich eine Sjögren-Selbsthilfegruppe in Stuttgart und habe selbst die Diagnose primäres SS seit weit mehr als 3 Jahrzehnten, jedoch meine Beschäftigung/Erfahrung mit den TRA reicht noch viel weiter zurück.

Das TRA ist eine erhebliche Beeinträchtigung des gesamten Tagesablaufs eines Patienten. Das beginnt meist mit verkrusteten Augen am Morgen. Licht blendet und verursacht stechende Schmerzen. Die Augen brennen und jucken, begleitet von einem starken Fremdkörpergefühl (jede Augenbewegung läuft sozusagen auf Sand) und sind sichtbar gerötet. Schlieren behindern tagsüber das Sehen, jeder Lidschlag verändert die Sehschärfe und selbst das Lesen von nur kurzen Texten ermüdet die Augen auffallend schnell - das Lesetempo ist reduziert. 

Die TRA reagieren fast immer heftig auf Klimaanlagen und alle möglichen anderen Umwelteinflüsse: wie Zugluft, Wind, Rauch, Staubpartikel (z.B. Toner von Laserdruckern), Ausdünstungen von Lacken, Klebern, Kunststoffen (z.B. Teppich oder Laminat) und vieles mehr. Besonders negativ wirkt sich auch anhaltende Arbeit am PC aus!

Weitere Ursachen für TRA sind z.B. das Tragen von Kontaktlinsen, verschiedene Krankheiten, Allergien, diverse Medikamente und letztlich das Alter des Patienten.

Dem Arzt fällt die Beurteilung des Schweregrades des TRA aufgrund der unterschiedlichen Beschreibung der subjektiven Beschwerden durch den Patienten oft nicht leicht. 

Es kann sein, dass ein Patient über eine stark eingeschränkte Sehfunktion, anhaltendes Fremdkörpergefühl in den Augen und heftige Blendempfindlichkeit berichtet, aber nur geringe objektive Zeichen eines TRA aufweist  gegenüber jenem Patienten, der sich mit sichtbar geröteten und gereizten Augen vorstellt, aber nur wenig über Beschwerden klagt.

Hier könnte in nicht ganz eindeutigen Fällen ein spezieller standardisierter Fragebogen zum TRA weiterhelfen, der auch Umwelteinflüsse, Berufs- und Freizeitverhalten berücksichtigt. 

An einigen Kliniken hat sich die Einrichtung einer „Sicca-Sprechstunde“, die ein umfassendes diagnostisches und therapeutisches Spektrum bereithält, bereits sehr bewährt.

Im Zuge meiner Selbsthilfetätigkeit erfahre ich immer wieder, dass es auch heute noch oft viele Jahre dauert bis zur Diagnose TRA und primäres SS. 

Ich betone primäres SS deshalb, weil beim sekundären SS eine rheumatische Grunderkrankung (z.B. RA) schon bekannt ist und somit beim zusätzlichen Auftreten der TRA früher in die Richtung eines SS gedacht wird. 

Dagegen kann ein TRA mit einem noch nicht diagnostizierten SS ein beschwerlicher Weg für Arzt und Patient sein, da die symptomatische Behandlung allein nicht den gewünschten Erfolg bringt. 

Hier wünschten sich im Besonderen die Sjögren-Betroffenen ein wenig mehr „Querdenken“ des behandelnden Arztes und eine interdisziplinäre Zusammenarbeit mit internistischen Rheumatologen, um frühzeitig eine gesicherte Diagnose und eine entsprechende Therapie zu erhalten.

Es kommt erschwerend hinzu, dass das SS meist äußerst schleichend mit vielen diffusen Symptomen beginnt, allerdings das TRA meist ein erster Hinweis auf diese Autoimmunerkrankung sein kann.

Der Patient klagt dem Arzt über TRA und ständiges Fremdkörpergefühl, berichtet aber dem Augenarzt nicht von anderen äußerlich nicht erkennbaren Symptomen (z.B. Mundtrockenheit/vermehrtes Trinken, extreme Müdigkeit mit Leistungsverlust, wandernde rheumatische Beschwerden etc.) und macht insgesamt auch keinen kranken Eindruck.

So kommt es leider u. a. immer wieder zur einfachen Diagnose-begründung:

Das Alter / Die Umwelt

Daher wird das TRA aufgrund eines pSS meist erst mit einer deutlichen Funktionsstörung ab dem Bereich des Schweregrades 2 richtig erkannt. 

Wobei Grad 2 keine offizielle Einteilung ist, sondern der Versuch, Patienten in unterschiedliche Stadien einzuteilen. Dabei muss es nicht zwingend Übergänge von einem in ein anderes Stadium geben.

Für die Betroffenen ist diese Einteilung allerdings nicht ganz unwichtig, da beim SS mit einem TRA Grad 2 eine Ausnahmeregelung zur Verschreibungsfähigkeit von synthetischer Tränenflüssigkeit gilt, die vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) in der OTC-Übersicht festgehalten ist. 

Leider ist diese Ausnahmeregelung inzwischen aber kaum mehr anzuwenden, da Tränenersatzmittel zunehmend nur  noch als Medizinprodukte zu erhalten sind. Dies ist für die Betroffenen eine erhebliche finanzielle Belastung und sie fühlen sich vom „System“ ausgegrenzt. 

Es gibt heute eine Vielzahl von Tränenersatzmitteln unterschiedlicher Zusammensetzung und doch ist es schwierig, sozusagen auf Anhieb das für den Patienten geeignete Mittel zu finden.

Oft stellt sich heraus, dass das vom Augenarzt verordnete Präparat beim Patienten nicht wie gewünscht „ankommt“. 

Das Auge reagiert z.B. gleich bei den ersten Verabreichungen mit Brennen, Drücken, Rötung, Seheinschränkung oder Ähnlichem. Im Gegensatz aber dazu kann nach einer langen erfolgreichen Tropf-Phase plötzlich eine Unverträglichkeit bzw. Wirkungslosigkeit des Tränenersatzmittels auftreten.

In diesem Falle können Änderungen in der Krankengeschichte oder der Medikamente, die evtl. von anderen Ärzten verordnet wurden, eine Ursache sein und sollten von Zeit zu Zeit vom Augenarzt abgefragt werden, um mögliche Beeinflussungen der Medikamente oder Behandlungen untereinander zu überprüfen.

Da ist viel Geduld und gegenseitiges Vertrauen vonnöten.

Die Behandlung des TRA ist je nach Schweregrad, nach zugrunde liegender Erkrankung oder anderer Ursachen ausgerichtet. Hier stellt sich aber auch die Frage, ob wirklich alle hilfreichen Therapien eingesetzt werden können.  -  (z.B. Präparate, die in Europa (noch) nicht zugelassen, aber sehr wirksam sind wie Restasis oder Evoxac)

Was geschieht, wenn z.B. Eigenserum-Augentropfen das Mittel der Wahl wären, aber vor Ort nicht hergestellt werden können oder dürfen (siehe Arzneimittel- und Transfusionsgesetz)?

Mir haben einige SS-Betroffene berichtet, dass sie regelmäßig in eine der ganz wenigen Kliniken fahren, die die Eigenserum-Augentropfen herstellen und die nicht unerheblichen Kosten mitunter auch selbst tragen.

Nicht jeder Patient mit einem TRA kommt mit seinen schweren Beschwerden und Einschränkungen im täglichen Leben zurecht. Er fühlt sich von seinem privaten Umfeld selten verstanden, im Beruf gemobbt und so entwickelt sich ein soziales Problem bis hin zum Rückzug aus dem gesellschaftlichen Leben oder gar bis zu Depressionen. Dies ist leider gar nicht so selten.

Zum Schluss noch kurz eine Anmerkung zur Handhabung der Augentropfen:

Auch das „Tropfen“ will vom Patienten gelernt sein: Manche können nur mit Hilfe eines Spiegels die Tropfen applizieren und müssen somit einen erheblichen zeitlichen „Aufwand“ betreiben, vor allem bei einer hohen Tropffrequenz. Allein die gute graphische Darstellung im Beipackzettel als Anleitung zum Tropfvorgang hilft manchem nicht weiter. 

Es kommt auch vor, dass die gewohnt unkomplizierte Handhabung der EDO scheitert, weil sich entweder die Kappe nur schwer abtrennen lässt oder weil das Material der EDO zu starr ist und nicht auf leichten Druck reagiert, was z.B. Patienten mit manueller Einschränkung (RA) besonders hart trifft. Dies gilt ebenso für MDO und Sprayflaschen.

Trotz aller aufgeführten Beeinträchtigungen möchte ich nicht versäumen, sozusagen im Namen aller Betroffenen mit TRA auch einen aufrichtigen Dank auszusprechen an Forschung, Entwicklung und medizinische Versorgung der Patienten für die doch sehr erfreulichen Fortschritte, die in den letzten Jahrzehnten zum Wohle des Patienten erreicht wurden. 

Vielen Dank!
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