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de ziekte van Sjogren
geassocieerde
interstiti¢le
longaandoening?

De ziekte van Sjogren is een chronische auto-immuunaan-
doening. Normaal beschermt het afweersysteem, ook
wel immuunsysteem genoemd, ons lichaam tegen infec-
ties en andere ziekten. Bij een auto-immuunaandoening
zal het afweersysteem gezonde cellen aanvallen. Bij de
ziekte van Sjogren valt het afweersysteem de klieren aan
die verantwoordelijk zijn voor vochtproductie in de ogen,
mond, en andere delen van het lichaam. Dit resulteert on-
der andere in droge ogen en mond, vermoeidheid, en pijn
in spieren en gewrichten. De aandoening kan ook schade
veroorzaken in de longen, nieren en het zenuwstelsel.

De ziekte van Sjogren kan op zichzelf voorkomen, maar
kan ook samen met andere auto-immuunaandoeningen
voorkomen zoals lupus, reumatoide artritis, spierontstekin-
gen (zoals dermatomyositis) of bindweefselziekten (zoals
systeemsclerose)?.



Mensen met de ziekte van Sjogren kunnen verschillende
longaandoeningen krijgen. Eén daarvan is interstitiéle
longaandoening (afgekort als ILD, van de Engelse benaming
Interstitial Lung Disease)?®.

Elk jaar krijgen 4 tot 5 op 100.000 mensen de diagnose van
de ziekte van Sjogren3. Van deze groep ontwikkelt 23 op 100
ook een interstitiéle longaandoening*.

Een interstitiéle longaandoening begint meestal met een
ontsteking in de longen. Als de ontsteking lang blijft
bestaan, kan er littekenweefsel ontstaan in de longen. Deze
littekenvorming wordt ook wel longfibrose genoemd®.



longflibrose?

Longfibrose is de vorming van littekenweefsel (fibrose)
in de longen door een ontsteking, vooral rond de
longblaasjes. De longblaasjes bevinden zich diep in

de longen, aan het uiteinde van de kleinste vertakking
van de luchtwegen. Ze spelen een cruciale rol bij de
gasuitwisseling. Wanneer u inademt via uw neus of mond,
stroomt de lucht via de luchtpijp en luchtwegen naar
de longblaasjes. Daar gaat zuurstof uit de ingeademde
lucht via de wanden van de longblaasjes naar het bloed.
Tegelijkertijd wordt koolstofdioxide, een afvalstof uit
het bloed, afgegeven aan de lucht in de longblaasjes en
vervolgens uitgeademd®.

De vorming van littekenweefsel in het weefsel rond

de longblaasjes zorgt ervoor dat de wanden van de
longblaasjes stijver en minder goed doorlatend worden.
Hierdoor wordt het moeilijker voor zuurstof om door de
wand te gaan en terecht te komen in het bloed en voor
koolstofdioxide om weer te worden uitgeademd®.

Longfibrose kan na verloop van tijd toenemen. Dit wordt
“progressieve longfibrose” genoemd. Er is momenteel
geen manier om te voorspellen of en hoe snel dit zal
gebeuren. Het is daarom belangrijk om regelmatig op
controle te gaan bij uw longarts, zodat het verloop van uw
aandoening goed opgevolgd kan worden’.



Wilt u meer weten
over longfibrose?

Vraag uw arts naar de
brochure “Longfibros
begrijpen”.
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Klachten

De meest voorkomende klachten die
kunnen optreden bij personen die leiden
aan de ziekte van Sjogren met interstitiéle
longaandoening®

1. Kortademigheid bij lichte \ —

lichamelijke activiteiten

{




3. Droge hoest die
niet verdwijnt

2. Erg vermoeid
doorheen de dag

De longaandoening is

in het begin moeilijk te
herkennen, omdat er vaak
nog geen klachten zijn.
Wanneer de aandoening
verder ontwikkelt, ontstaan
meestal wel klachtenZ.
Nieuwe klachten of een
toename van bestaande
klachten kunnen erop wijzen
dat de aandoening zich
verder ontwikkelt. Dat wordt
progressieve longfibrose
genoemd. Praat over uw
klachten met uw arts®. Zo
kunt u de juiste hulp krijgen.




met de ziekte van
Sjogren met interstitiéle
longaandoening

Hier zijn enkele tips die kunnen helpen bij het
omgaan met uw aandoening:

Bescherm uzelf tegen ziekten door het nemen van
eenvoudige voorzorgsmaatregelen®:

Controleer met uw arts of u alle nodige
vaccinaties heeft gekregen en of u bepaalde
vaccinaties opnieuw moet krijgen

Was uw handen regelmatig en grondig met
zeep en gebruik ontsmettingsalcohol

Vermijd drukke omgevingen
Draag een mondmasker
Vermijd contact met zieke mensen



Rookstop:

Als u een roker bent, is
stoppen met roken één
van de belangrijkste
maatregelen die u kan
nemen wanneer u met een
longaandoening leeft'®.



Praat over uw gevoelens:

Verdriet, boosheid, angst,
nervositeit of zelfs depressieve
gevoelens komen vaker voor bij
mensen met een chronische
aandoening!!. Praat erover

met vrienden, familie, uw

arts of lotgenoten via een
patiéntenorganisatie!2.

Liever anoniem hierover praten?
Neem contact op met
Tele-Onthaal via
www.tele-onthaal.be

of bel gratis naar 106 3.

Luister naar uw lichaam:

Leer signalen van uw lichaam
herkennen, zodat u beter

uw grenzen kunt bewaken.
Aarzel niet om steun te
vragen aan vrienden, familie,
patiéntenverenigingen of
professionele zorgverleners®.

—



Blijf bewegen:

Het is belangrijk om te blijven
bewegen. Als u actief blijft, krijgt

u minder last van kortademigheid.
Ook worden dagelijkse taken
gemakkelijker. Bewegen zorgt
ervoor dat uw spieren sterk

blijven. U kunt hulp krijgen via een
longrevalidatieprogramma. Dit
programma helpt u om sterker te
worden, minder snel kortademig en
vermoeid te worden en beter om te
gaan met uw aandoening??. VVraag
uw arts wat voor u mogelijk is.

Eet evenwichtig:

Een volle maag kan het ademhalen
moeilijker maken. Kies daarom
liever voor meerdere kleine
maaltijden verspreid over de dag?*.
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bij lotgenoten

Zoek steun bijmensen in een gelijkaardige
situatie om ervaringen te delen en om
informatie te verkrijgen:

Belgische
Vereniging
Longfibrose vzw

info@longfibrose.org www.longfibrose.org

7 \REUMA
\/NET

info@reumanet.be www.reumanet.be
( l B Chronische
Inflammatoire
LIGA
Bindweefselziekten E -

secretariaat@cibliga.be  www.cibliga.be

VVoor meer informatie
www.levenmetlongfibrose.be
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