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Liebe
Patientin,
lieber Patient,

diese Broschure soll dich Uber eine Krankheit, die du lieber gar
nicht kennen willst, informieren - eigentlich die schlechteste
Voraussetzung fur Verfasser*innen als auch Leser*innen.

Du solltest sie aber doch lesen. Aus eigener

Erfahrung von Uber 40 Jahren mit

Morbus Bechterew kann ich dir /x
sagen, dass nur die Person,
die ihre Krankheit kennt und
akzeptiert, in der Lage ist,

auch dagegen anzu-
kampfen.

.Eine Investition
in Wissen bringt
noch immer die
besten Zinsen"
(Benjamin Franklin).

Ludwig
Hammel

Deutsche
Vereinigung
Morbus
Bechterew



Als ich die Diagnose erhalten habe,
existierte noch keine umfangreiche
Literatur fur Patient*innen in ver-
standlicher Sprache. Wissenschaft-
liche Aufsatze und Abhandlungen
gab es sehr viele, die ich aber als
Nichtmediziner einfach nicht ver-
standen habe. Mittlerweile habe ich
allerdings gelernt, dass es leider
nicht maglich ist, eine Krankheit
ohne die mir damals unbekannten
Begriffe korrekt zu erklaren.

Heute kénnen wir, wenn wir auf
unbekannte Begriffe stoBen, im
Internet nachlesen, was sie be-
deuten. Achte aber darauf, aus
verlasslichen Quellen zu schopfen,
die ihre Informationen neutral
und maglichst objektiv dar-
stellen. Wir haben mit dieser
Broschure versucht, dir
Antworten auf Fragen, die
fast alle Betroffenen ha-
ben, zu geben: Was kann
ich tun, woher kommen
die Symptome, was habe

ich falsch gemacht, wie sollte ich
meine Erndhrung &ndern, welchen
Einfluss hat die Krankheit auf mein
zukunftiges Leben, sowohl beruf-
lich als auch privat? Diese Aufzah-
lung konnte ich dir noch seitenlang
weiterfuhren.

Als positiven Aspekt darf ich dir
vorab bereits mitteilen: Du kannst
maBgeblichen Einfluss auf deine
Krankheit nehmen. Als Einwand
muss ich dir aber auch mitteilen:
Du musst deinen Anteil dazu bei-
tragen.

In den letzten 30 Jahren hat sich
die Behandlung erheblich weiter-
entwickelt. Mit Rheumatolog*innen,
Physiotherapeut*innen und der
Deutschen Vereinigung Morbus
Bechterew hast du Partner an
deiner Seite, die fur dich da sind.
Wir wlrden uns freuen, wenn diese
ersten Informationen dir dabei hel-
fen, ein besseres Leben zu fuhren,
trotz Beschwerden.

Schon Johann Wolfgang von Goethe erkannte:

.Es ist nicht genug zu wissen — man muss
auch anwenden. Es ist nicht genug zu
wollen — man muss auch tun.”

Ich wiinsche dir alles erdenklich
Gute sowie den Willen und die
Kraft, um gegen deine Krankheit
anzukampfen.



Was

ist eine axiale
Spondyloarthritis?

Die axiale Spondyloarthritis (axSpA) ist ein Oberbegriff fUr ver-
schiedene entztndliche Erkrankungen, die vor allem den Rucken
(Wirbelsiule) sowie das Kreuz-Darmbein-Gelenk betreffen. Andere
kleine Gelenke des Kérpers kdnnen ebenfalls betroffen sein.

Man unterscheidet zwei Formen der axSpA: die sogenannte
nicht-réntgenologische axiale Spondyloarthritis (nr-axSpA)
und die ankylosierende Spondylitis (AS), auch unter dem
Namen Morbus Bechterew bekannt.

Axiale Spondyloarthritis

nr-axSpA + AS (auch Morbus Bechterew)

Die nicht-réntgenologische axiale Spondyloarthritis
(nr-axSpA) ist - wie der Name besagt - nicht durch
eine Rontgenuntersuchung nachweisbar. Sie unter-
scheidet sich insofern von der ankylosierenden
Spondylitis (AS), bei der die Krankheitszeichen im
Rontgenbild zu sehen sind. Die nr-axSpA kann als
Vorstufe der AS betrachtet werden.




Beide Formen auBern sich meist in
chronischen Ruckenschmerzen,
die sich oftmals durch Bewegung
bessern, in Ruhe jedoch zuneh-
men. Ein weiteres gemeinsames
Merkmal beider Formen ist, dass
die Erkrankung in Schiben verlauft
und von schmerz- und beschwer-
defreien Phasen unterbrochen
sein kann.

Sowohl bei der nr-axSpA als

auch bei der AS ist die Ursache
der RUckenschmerzen eine Ent-
zUndung im Bereich der Gelenke
bzw. der RUckenwirbel. Der groBte
Unterschied: Bei der AS fUhrt der
entzundliche Ruckenschmerz zu
knoéchernen Veranderungen an der
Wirbelsaule, die auf dem Réntgen-
bild zu erkennen sind.

Bei der nr-axSpA werden durch die
Entzindung Knochen- und Knorpel-
gewebe vor allem im Bereich des
Kreuz-Darmbein-Gelenks angegrif-
fen. Dies lasst sich nur durch eine
Magnetresonanztomografie (MRT)
diagnostizieren.

Eine nr-axSpA muss sich nicht
zwangslaufig zu einer AS ent-
wickeln. Das heiB3t, es kann auch
sein, dass die Erkrankung Uber
das Stadium der ,Vorstufe”
nicht hinausgeht.



Fakten:
Die Wirbelsdule

Die Wirbelséule (das Ruckgrat) ist die flexible Achse des
Korpers, die stutzt und gleichzeitig beweglich macht.

Sie setzt sich wie folgt zusammen:

7 Halswirbel

12 Brustwirbel

Dazwischen liegen die
Bandscheiben, die als
StoBdampfer fungieren.

5 Lendenwirbel

5 Kreuzbeinwirbel

miteinander verwachsen . . . . -
( ) Die Wirbel sind jeweils Uber

4 SteiBbeinwirbel zwei seitliche Zwischenwirbel-
(miteinander verwachsen) o
gelenke miteinander verbunden.
Insgesamt ist das Ruckgrat nicht
gerade, sondern in einer Doppel-
S-Form geschwungen. Dies
ermaoglicht einen elastischen Gang.
Nicht nur Gelenke verbinden die
einzelnen Wirbel miteinander, sondern
auch verschiedene Bander und kurze
Muskeln.




Langere Muskeln geben den einzelnen Bereichen der
Wirbelséule Halt. Auch andere Teile des Skeletts, z. B.
Schultern und Becken, sind einbezogen in das System
der Stabilisierung und Elastizitat.

Eine Sonderstellung in diesem Zusammenhang neh-
men Kreuzbein und SteiBbein ein. Das Kreuzbein tragt
einen GroBteil des Kérpergewichts.

Uber das Kreuz-Darmbein-

Gelenk ist es mit dem

Becken verbunden.

Beim SteiBbein

handelt es sich

- evolutionar
betrachtet LS
- um den Darmbein ol ke Kreuz-Darmbein-

Gelenk

Schwanz-

fortsatz der

Wirbelsaule. Kreuzbein

T:(
~£

SteiBbein
|

\V%L
Sitzbein

I
Schambein

-
B
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Wer

ist von der axSpA
betroffen?

An der axSpA kann jede*r erkranken. In Deutschland
sind derzeit ca. 0,8 % der Bevolkerung betroffen, das
entspricht in etwa einer Zahl von 665.600 Menschen.
Meist beginnt die Krankheit in jungen Jahren,
zwischen dem 20. und dem 40. Lebensjahr.




Bei genauen Unter-
suchungen zeigte

sich, dass eine

Mehrzahl der
Patient*innen

ein bestimmtes
genetisches

Merkmal (HLA-B27)
tragt. Doch es handelt
sich nicht um eine Erb-
krankheit im klassischen
Sinne. Bei Kindern von
axSpA-Patient*innen sind
deshalb keine Vorsorge-
untersuchungen notig.




12

Wie entsteht
eine axSpA?

Die Ursachen der axSpA sind noch weitgehend ungeklart. Man wei3 aber
mittlerweile, dass eine Fehlsteuerung des Immunsystems die chronischen
EntzUndungen vor allem in den Gelenken der Wirbelsaule hervorruft. Warum
vornehmlich die Wirbelsaule betroffen ist, liegt noch im Dunkeln.

Das Immunsystem

Der menschliche Kérper ist zu jeder
Zeit von Bakterien, Viren, Pilzen
oder Parasiten bedroht. Er hat
deshalb ein komplexes Abwehr-
system entwickelt, das Krankheits-
erreger bekampft und so Schaden
im Gewebe verhindert. WeiBe

Blutzellen, sogenannte Leukozyten,

spielen eine Schlusselrolle bei der
Verteidigung des Kérpers.

Eine Fehlsteuerung des Immun-
systems ist maBgeblich an der
Entstehung einer axSpA beteiligt.

Durch diese Fehlsteuerung wird
eine Entzindung ausgelést -
normalerweise eine Reaktion, um
Krankheitserreger wie Bakterien
oder Viren abzuwehren -,
obwohl es gar keine Bedrohung
durch Krankheitserreger gibt.

Die Gelenkentzindung, z. B. in
den Wirbelgelenken, im Kreuz-
Darmbein-Gelenk oder auch in den
Sehnenansatzen, kann dann zur
Zerstorung dieses Gewebes und
dadurch zu einer Einschrankung
der Beweglichkeit fUhren.
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Die Rolle von HLA-B27
Etwa 60 bis 85 % der axSpA-

Patient*innen tragen ein bestimmtes

genetisches Merkmal in ihren Zellen:
das sogenannte Humane Leuko-
zyten-Antigen B27 (HLA-B27).

Dieses Antigen sorgt dafur, dass die

weiBen Blutzellen (auch Leukozy-
ten genannt; stellen einen Teil des
Immunsystems dar) ein
bestimmtes EiweiB auf ihrer
Oberflache tragen.

Dieses OberflacheneiweiB spielt
eine Rolle bei der Regulierung des
Immunsystems. Somit liegt die
Vermutung nahe, dass zwischen
diesem Gen und der bei axSpA
vorliegenden Fehlsteuerung des
Immunsystems ein Zusammen-
hang besteht.

Allerdings bedeutet die Tatsache,
dass jemand das genetische
Merkmal HLA-B27 in seinen Zellen
tragt, nicht zwangslaufig, dass
die Person an axSpA erkranken
wird. Es gibt viele Menschen mit
HLA-B27-positiven Zellen, die
nicht erkranken. Und umgekehrt
kann axSpA auch bei Menschen
ausbrechen, die das Merkmal
HLA-B27 nicht tragen.

Insgesamt - so wird geschatzt -
tragen ca. 8 % der europaischen
Bevolkerung HLA-B27 in sich.



Eigen- und Fremdwahrnehmung
des Immunsystems

HLA-OberflacheneiweiBe helfen
dem Immunsystem ganz allgemein
bei der Unterscheidung, was es
als korpereigen oder koérperfremd
wahrnehmen soll.

Jeder Mensch tragt seine in-
dividuellen, charakteristischen
HLA-OberflacheneiweiBe auf
allen seinen Korperzellen. Haben
Erreger oder auch Zellen EiweiBe,
die das Immunsystem als fremd
einordnet, werden sie bekampft
und eliminiert.

Der Stoffwechsel unterliegt einem
standigen Wandel. Dabei kann es
vorkommen, dass die Strukturen

der korpereigenen EiweiB-Abbau-
produkte denen bestimmter
Krankheitserreger sehr &hneln.
Dann kénnen Fehler in der Eigen-
und Fremdwahrnehmung des
Immunsystems passieren - das
heiBt, das Immunsystem stuft
korpereigene Stoffe falschlicher-
weise als kérperfremd ein und
speichert diese Fehlwahrnehmung
auch so ab.

Eine solche Fehlsteuerung des
Immunsystems hinsichtlich der
Einschatzung als kdrpereigene oder
korperfremde Substanzen sowie
die daraus resultierenden krank-
machenden Prozesse bezeichnet
man in der Medizin als Auto-
immunerkrankung.



Welche
Symptome
konnen auftreten?

Entziindung und
Verknocherung der Gelenke

Die Entzindung und die von ihr
verursachte Ausschuttung von
Botenstoffen kdnnen dazu
fUhren, dass diejenigen
Zellen im Knochen

aktiviert werden, die fur

den Knochenaufbau
zustandig sind (Osteo-
blasten). Dadurch

wird neues Knochen-
gewebe zwischen

den betroffenen

Wirbeln und dem
Kreuz-Darmbein-Gelenk
gebildet, was dazu fUhren
kann, dass die Beweglich-
keit der Patient*innen stark
eingeschrankt wird. Nicht
selten versteifen die Gelenke.
Vom Verknocherungsprozess
(Ankylosierung) leitet

sich der fachsprachliche
Terminus ankylosierende
Spondylitis (AS) ab.




Starke Verknocherungen der
Gelenke treten nicht immer auf. Die
Bezeichnung AS bezieht sich des-
halb hauptsachlich auf die schwere
Verlaufsform dieser Erkrankung.

In der FrGhform sind noch keine
Veranderungen im Rontgenbild
erkennbar, daher wird sie auch als
nicht-réontgenologische axiale
Spondyloarthritis (nr-axSpA) be-
zeichnet. Ob Verknoécherungen zu
erwarten sind oder nicht, stehtin
der Frihform noch nicht fest. Der
von Arzt*innen oft verwendete
Oberbegriff Spondyloarthritis fasst
Krankheitsverlaufe mit und ohne
Verkndcherung zusammen.

FUr beide Erkrankungen typisch
sind langfristige (Uber einen
ldngeren Zeitraum als 3 Monate
bestehende) tiefsitzende Ricken-
schmerzen und eine Steifigkeit im
Bereich der Lendenwirbelsaule. Die
ersten Symptome zeigen sich zu-
meist zwischen dem 20. und dem
40. Lebensjahr. Die Beschwerden
treten nach Bewegungslosigkeit
auf, machen sich bei vielen Men-
schen entsprechend vor allem in
der zweiten Nachthalfte und den
frihen Morgenstunden bemerk-
bar und bessern sich erst durch
Bewegung. Von Fall zu Fall kénnen
andere Gelenke, Sehnenansatze,
Bander, die Haut, die Augen oder
der Darm betroffen sein.

Hauptsymptome

der axSpA:

» Schmerz in der zweiten Nachthélfte

« Morgensteifigkeit/Anlaufschmerz

» Madigkeit

* Nachlassende Steifigkeit bei Bewegung, nicht durch Ruhe

» Schmerzen im GesaB, haufig abwechselnd links und rechts

17






Wie kann
eine axSpA

verlaufen?

Der Verlauf der Erkrankung
ist sehr unterschiedlich, er
kann nicht genau vorhergesagt
werden. In der Literatur werden
Patient*innen beschrieben, deren
Symptome recht mild verlaufen und
bei denen die Entzindung meist auf
die untere Wirbelsaule beschrankt
ist. Bei anderen Patient*innen
wiederum entzinden sich groBere
Wirbelsaulenbereiche, sodass Brust-
korb und Wirbelsaule zunehmend
unbeweglich werden. Teilweise
bildet sich auch ein Rund-
rlcken aus, der versteifen
kann.

Auch das Fortschreiten
der Erkrankung -
Arzt*innen sprechen
von Progression -
ist von Patient*in
zu Patient®in sehr
unterschiedlich.

~

Bei manchen Patient*innen
verschlimmern sich die Symp-
tome recht rasch, bei anderen
schreitet die Erkrankung nur
langsam voran. Bei einem

Teil der Patient*innen kommt
es nach einer Weile zu einem
Stillstand der Erkrankung,
auch Remission genannt. Bei
manchen tritt die axSpA nach
einer solchen Phase des Still-
stands erneut auf. Die axSpA
geht fur alle Patient*innen
einen eigenen Weg.

Die axSpA kann sowohl konti-
nuierlich voranschreiten als
auch in Schiben verlaufen. Die
dazwischenliegenden Zeiten
ohne Beschwerden kénnen

dabei unterschiedlich lang sein.

19
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Welche
Krankheiten

stehen mit einer axSpA
in Zusammenhang?

Da sich das Entzindungsgeschehen auch auf andere Gewebe
und Organe auswirkt, kdnnen bei schwereren Verlaufsformen
auch weitere Erkrankungen die Folge sein.

Dazu gehdren:
Augenentzundungen

der Regenbogenhaut
(z. B. Uveitis) oder

Entzdndliche
Darmerkrankungen
(z. B. Morbus Crohn/

der Aderhaut o\
Colitis ulcerosa)
(rote, schmerzende Schuppenflechte
Augen, Lichtemp- (Psoriasis)
findlichkeit)



Bluthochdruck

Diabetes

EntzGndungen im

Bereich anderer Organe.

Diese Folgeerschei-
nung tritt nur selten auf,
wenn sie jedoch das
Herz betrifft, kdnnen die
Herzklappen geschadigt
werden.

21



Wie wird die axSpA
diagnostiziert?

Einer gesicherten Diagnose-
stellung gehen voraus:

- Die Erfassung der
Krankheitsgeschichte der
Patient*innen (Anamnese)

- Die korperliche Unter-
suchung (Fehlhaltungen
oder Einschrankungen
der Beweglichkeit)

- Rontgenaufnahmen und
gegebenenfalls eine
Magnetresonanztomo-
grafie (MRT)

« Eine Blutuntersuchung

22

Im Anamnesegesprach
erkundigen sich die Arzt*innen
nach den Beschwerden und Vor-
erkrankungen der Patient*innen
bzw. nach rheumatischen
Erkrankungen anderer Familien-
mitglieder.

Bei der nachfolgenden kérper-
lichen Untersuchung Uberprufen
die Arzt*innen dann Aussehen
und Funktionalitat der Wirbelsaule,
messen eventuelle Einschran-
kungen und die Beweglichkeit
und stellen fest, ob bestimmte
Bewegungen Schmerzen ver-
ursachen. Rontgenaufnahmen,
gegebenenfalls auch eine MRT
zur genauen Abklarung runden
das Bild ab.

Die Blutuntersuchung gibt Aus-
kunft Uber diverse Blutparameter,
z. B. Uber das Vorhandensein

des Markers HLA-B27 auf den
Leukozyten, Uber das C-reaktive
Protein (CRP) und Uber die
Blutsenkungsgeschwindigkeit
(BSG). Diese Parameter stehen in
Zusammenhang mit der Krankheit.



Welche weiteren Untersuchungen
werden durchgefiihrt?

Um den Verlauf bzw. das Fortschrei-
ten der Erkrankung beurteilen zu
kénnen, bitten viele Arzt*innen ihre
Patient*innen, Fragebdgen zu ihren
Schmerzen und anderen Symptomen
auszufullen.

Auf Basis dieser Fragebogen
konnen Messwerte fUr die Aktivitat
der Erkrankung bestimmt werden.
Die bekanntesten Krankheits-
aktivitats-Messwerte sind:

- Bath Ankylosing Spondylitis
Disease Activity Index (BASDAI)
zur Erfassung der Krankheitsaktivitat

- Ankylosing Spondylitis Disease
Activity Score (ASDAS) zur Beur-
teilung der Krankheitsaktivitat

- Bath Ankylosing Spondylitis
Functional Index (BASFI) zur
Erfassung der Funktions-
Einschréankungen

23



Wie wird die axSpA
behandelt?

Die Therapie ruht auf mehreren
Saulen, d. h. der Erkrankung und ihren
Symptomen wird auf unterschiedliche
Weise begegnet. Der Schwerpunkt
liegt dabei auf der Kombination

aus nichtmedikamentdsen und
medikamentdsen MaBnahmen,
erganzt durch Patient*innen-
schulungen. Die Therapie muss
jeweils an den Krankheitsverlauf
angepasst sein.

Teilweise lassen sich einige
Behandlungsergebnisse
systematisch erfassen. Das ist
wichtig fur die Verlaufskontrolle der
Erkrankung, bei der in regelmaBigen
Abstanden der aktuelle Gesundheits-
zustand der Patient*innen und

ihr Ansprechen auf die Therapie
dokumentiert werden.




Ziele der Behandlung
sind es:

den Schmerz zu reduzieren,

die fortschreitende Gelenksteifigkeit
zu verhindern,

strukturelle Schadigungen
zu verhindern,

die kdrperliche
Funktionsfahigkeit zu
erhalten,

die Arbeits- und
Erwerbsfahigkeit
aufrechtzuerhalten,

die Krankheits-
aktivitat zu
verringern und eine
klinische Remission
Zu erreichen.

25



Nichtmedikamentose
Therapien

Wichtige Saulen erganzender
nichtmedikamentdser Therapie
sind Physiotherapie, manuelle
Therapie und regelmaBige
Bewegungsubungen.

Ziele dieser nichtmedikamentodsen
Therapie sind:
« Schmerzreduktion

- Erhalt der korperlichen
Beweglichkeit

+ Verminderung der Steifheit

- Verbesserte Kérperhaltung
und Koordination

- Sturzpravention

- Erhalt der funktionalen
Gesundheit

Bewegungsubungen, die zu Hause
durchgefuhrt werden, sind wichtig,
reichen aber nicht aus.

Es empfiehlt sich daher, zusatzlich
angeleitete Bewegungstherapien
in Anspruch zu nehmen, zum
Beispiel Trocken- oder Wasser-
Uubungen unter Anleitung von
Physiotherapeut*innen oder Sport-
trainer*innen. Infrage kommen
dabei sowohl Einzelstunden als
auch Kurse in Gruppen. Infor-
mationen Uber geeignete
Angebote erhalten Patient*innen
bei ihren behandelnden Arzt*innen
oder bei ihrer Krankenkasse.

Unabdingbar fur den Behand-
lungserfolg ist, dass Patient*innen
bei der Bewegungstherapie, die
ein wichtiger Teil der Behandlung
ist, zuverlassig und gewissenhaft
mitarbeiten. Physiotherapie und
manuelle Therapie (Mobilisation)
kénnen die Wirbelsdulenbeweglich-
keit guinstig beeinflussen und die
Korperhaltung verbessern. Mani-
pulationen direkt an der Wirbelsaule
durfen jedoch nicht erfolgen.

Medikamentodse Therapie

Medikamentdse Behandlung
spielt eine zentrale Rolle bei

der Behandlung der axSpA. Im
Folgenden werden die verfug-
baren medikamentdsen Therapie-
optionen naher vorgestellt.



Nichtsteroidale Antirheumatika
(NSAR)

Nichtsteroidale Antirheumatika -
alle in Tablettenform einnehmbar
- sind entzundungshemmende
Schmerzmittel. Dosierung und
Verabreichungszeitraum der
NSAR-Therapie richten sich nach
dem Beschwerdeumfang.

In klinischen Studien konnte
dokumentiert werden, dass NSAR
in der Lage sind, sowohl bei kurz-
fristiger als auch bei langerer Gabe
die Schmerzen zu lindern und die
Versteifung der Wirbelsaule bzw.
der Gelenke der GliedmaBen zu
verringern. Eine Besserung setzte
in der Regel schon in den ersten
48 Stunden nach Medikamenten-
gabe ein.

Wegen moglicher Neben-
wirkungen sind Dosierung und
Verschreibungsdauer von den
Arzt*innen in regelmaBigen
Abstanden mit den Patient*innen
zu besprechen und ggf. anzu-
passen.

Krankheitsmodifizierende
antirheumatische Medikamente
(DMARDs = Disease Modifying
Anti-Rheumatic Drugs)

DMARDs werden allgemein in der
Rheumatologie auch unter dem
weitverbreiteten Begriff Basis-
therapeutika zusammengefasst.

Allgemein wirken DMARDs
EntzUndungsvorgangen langfristig
entgegen und reduzieren die
Schmerzbelastung. Diese Medi-
kamente sind hilfreich, wenn

eine EntzUndung der peripheren
Gelenke im Vordergrund steht,

d. h. wenn andere Gelenke als
Wirbelsaule und Kreuz-Darmbein-
Gelenk betroffen sind.
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Biologika

Biologika sind biotechnologisch
hergestellte Medikamente, die
gezielt in das Immunsystem
eingreifen. Es handelt sich hierbei
um Proteine, die Zielstrukturen
passgenau erkennen kénnen.

Fur axSpA-Patient*innen, die auf
die Standardtherapie mit NSAR
nicht oder nur unzureichend
angesprochen haben, stehen
solche Biologika zur Verflgung. Sie
neutralisieren EntzGndungsboten-
stoffe wie bspw. die IL-17A und
den Tumornekrosefaktor, wodurch
die Uberaktive Immunantwort
reduziert wird.

Die durch Biologika bewirkte
Unterdrickung des (Uberaktiven)
Immunsystems kann Neben-
erscheinungen haben, die es zu
beachten gilt: Der Kérper kann
infektanfalliger werden, und Infekte
kénnen schwerer verlaufen.

Die Wirkung setzt meist rasch ein
und halt bei fortwahrender Gabe
bei einer groBen Patient*innenzahl
mehrere Jahre an. Die Medika-
mente werden per Infusion bzw.
Injektion verabreicht, weil sie oral/
als Tablette gegeben im Magen
abgebaut werden warden.

In Studien, die die Wirksamkeit der
Biologika untersuchten, wurden
folgende Effekte festgestellt:

- Reduzierung der
Wirbelsaulenschmerzen

- RUckgang der Morgensteifigkeit/
des Anlaufschmerzes

+ Verbesserung der
Funktionsfahigkeit der Wirbelsaule

+ Reduktion der Mudigkeit

Tumornekrosefaktor-Hemmer
(TNF-Hemmer)

TNF-Hemmer sind in der Regel
Antikorper (erkennbar an der
Endung -ab), die den sogenannten
Tumornekrosefaktor hemmen.

Der Tumornekrosefaktor wird
hauptsachlich von bestimmten
weiBen Blutzellen ausgeschuttet
und ist als Botenstoff des Immun-
systems an entzundlichen
Prozessen im Kérper beteiligt.




IL-17-Hemmer

Interleukine kdbnnen ebenso wie der
Tumornekrosefaktor zu Entzin-
dungen fUhren bzw. diese
verstarken. Bei axSpA-
Patient*innen kommen bestimmte
Interleukine in erhdhten Konzen-
trationen im Kérper vor. Interleukin-
Hemmer ,fangen” diese Boten-
stoffe ab und neutralisieren sie.

tsDMARDSs (targeted synthetic
Disease Modifying Anti-Rheumatic
Drugs) wie JAK-Inhibitoren

Seit einiger Zeit sind auch
sogenannte Januskinase(JAK)-
Hemmer fUr die Behandlung der
AS zugelassen. Diese Medikamente
greifen in den Entzindungs-
prozess ein, indem sie bestimmte
kérpereigene Enzyme, die
Januskinasen, hemmen.

Dadurch verringert sich

die Entzindung.

Unerwiinschte
Arzneimittelwirkungen

Es ist bekannt, dass Medikamente
zusatzlich zur erwlnschten
Wirkung auch unerwunschte
Arzneimittelwirkungen (Neben-
wirkungen) haben kénnen. Diese
kannst du in der Packungsbeilage
nachlesen. Solltest du wahrend
deiner medikamentdsen Therapie
unerwunschte Arzneimittel-
wirkungen bei dir beobachten,
sprich deine*n Arzt*in darauf an.
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Was bedeutet
die Diagnose

fur mich?

Die axSpA ist eine chronische Erkrankung, durch die
sich dein Leben andern wird - in welchem Umfang,
hangt davon ab, wie die Krankheit bei dir verlauft.

Du wirst lernen mussen:

- mit den Symptomen der Erkrankung bestmdglich umzugehen,
- Therapien regelmaBig anzuwenden,

- neue Herausforderungen im Umgang mit deinen Mitmenschen zu

bewaltigen (insbesondere, da die Symptome auBerlich erkennbar
sein kénnen),

- deinen Lebensstil entsprechend anzupassen, um den Krankheits-

verlauf positiv zu beeinflussen. Dazu gehoért regelmaBige Bewegung
und eine gesunde Erndhrung. Vermeide UbermaBigen Alkoholkon-
sum und verzichte auf das Rauchen, weil es die Krankheitsaktivi-
tat oftmals erhoht.




Eine ganz wichtige Rolle im
Umgang mit deiner Erkrankung
spielt die fruhzeitige Information.
Je besser du informiert bist und
je mehr du dir geeignete Unter-
stlUtzung suchst, desto besser
wirst du den Herausforderungen
der Krankheit gewachsen sein.

Der Faktor Information ist auch
entscheidend fur das Gesprach mit
Arzt*innen: Wenn du gut informiert
bist, verstehst du besser, was
dein*e Arzt*in dir erklart, kannst
individuelle Fragen stellen und
damit letztlich Einfluss

auf Therapieentscheidungen
nehmen.

Selbst gut Uber deine Erkrankung
Bescheid zu wissen und aktiv bei
der Behandlung mitzuwirken, wird
dir ein Gefuhl von Starke vermitteln
und so dazu beitragen, dass du mit
den Belastungen deiner Krankheit
besser zurechtkommest.

Hilfreich dafur sind in jedem Fall:

- eine vertrauensvolle
Kommunikation mit den
Arzt*innen,

« Offenheit im Umgang mit deinen
Angehdrigen und Freund*innen,

- Kontakt und Austausch
mit anderen Betroffenen
(z. B. in Selbsthilfegruppen).

Hoffnung und Vertrauen in
die eigene Person, aber auch
die Akzeptanz der neuen,
krankheitsbedingten Realitit
schaffen eine gute Basis fiir
dein verandertes Leben.
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Wie wichtig ist
psycho[ggische
Unterstitzung?

Eine chronische Erkrankung
belastet meist auch die Seele.
Erfahrt man liebevolles Verstandnis
und soziale Unterstltzung im
Familien- und Freundeskreis, dann
ist das nicht nur schén, sondern
auch sehr hilfreich. SpUrst du aber
das Anwachsen des Leidens-
drucks, befurchtest du, dein Leben
nicht mehr meistern zu kénnen,
treten deine Angste zu sehrin

den Vordergrund, zégere nicht,
professionelle Hilfe in Anspruch

zu nehmen.
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Gemeinsam mit
Therapeut*innen lernst du,

wie du mit den krankheits-
bedingten Belastungen
umgehen kannst und wie

du die Kommunikation

mit anderen verbesserst.

Du erarbeitest auch
grundlegende Verhaltens-
weisen, die dein Leben
erleichtern und bereichern
werden. Auch Selbsthilfe-
gruppen, also Kontakte zu
anderen Betroffenen, mit denen
du dich austauschen kannst, sind
als zusatzliche Quelle sozialer
UnterstUtzung hilfreich. Andere
Patient*innen teilen mit dir ihre
eigenen Erfahrungen, und oft
findet man dort Hilfe fUr den
Alltag und sonstige praktische
Anregungen. Du bist mit deiner
Erkrankung nicht allein.




Frage deine*n Arzt*in nach geeigneten Selbsthilfe-
gruppen und Mdglichkeiten fur psychologische Unter-
stUtzung. In der Praxis kann man dir hier sicher weiter-
helfen. Zudem ist es fur deine*n Arzt*in auch wichtig,
zu wissen, wie es dir insgesamt mit deiner Erkrankung
geht - dazu gehort neben deinem kérperlichen auch
dein psychisches Wohlbefinden.
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Wie erreiche ich,
dass mich meine

Angehorigen und
Freund*innen

besser verstehen?

Man versteht nur das wirklich gut,
was man selbst kennt, das wissen
wir. Deine Angehdrigen bzw.

Freund*innen sind nicht an axSpA

erkrankt, wissen also nicht wirklich,

wie es dir geht. Sie kdnnen nur
ungefahr nachvollziehen, wie du
dich fUhlen musst. Willst du ihnen
deinen Zustand im Gesprach
mitteilen, suche Vergleiche.
Erinnere an Situationen, die die
Menschen in deinem Umfeld
schon erlebt haben, z. B.: ,Mir geht
es ahnlich wie dir damals, als du ...",
oder: ,WeiBt du noch, wie du dich
damals gefUhlt hast, als du ... -

so ahnlich fuhle ich mich jetzt.”

Anschaulich und klar die eigene
Situation zu beschreiben ist sehr
wichtig, denn nur so kann man
die Familie und die Freund*innen
mitnehmen auf diesem Weg

der Veranderung und von ihnen
Verstandnis erfahren. Schweigen
und Ruckzug sind keine Option.
Die Menschen, die dir nahestehen,
wollen wissen, wie es in dir
aussieht. Beziehe sie ein. Du
wirst sehen, es lohnt sich, und
du wirst erleben, dass du mit den
neuen Lebensumstanden besser
zurechtkommest.




Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew e.V. (dvmb):
www.bechterew.de

[=]

Dieser Link fuhrt dich zu einer Website eines
anderen Anbieters, flr welche die Novartis Pharma
GmbH nicht verantwortlich ist.
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Wie gehe ich damit um,
dass die Krankheit

mein Leben

verandert?

Deine Erkrankung wird zahlreiche Veranderungen in dein Leben
bringen, eventuell auch einschneidende. Aber sie ist kein
Grund, den Kopfin den Sand zu stecken und das eigene
Leben von der Sorge um die Gesundheit beherrschen

zu lassen. Es gibt gute Moglichkeiten, die axSpA zu
behandeln, und du kannst auch selbst einiges bei-
tragen, um mit deiner Erkrankung gut zurechtzu-
kommen.

Was du dabei besonders im Auge behalten solltest,
sind die Auswirkungen deiner Erkrankung auf das
Zusammenleben mit deinen Mitmenschen. Es ist
gut, wenn deine Angehdrigen und Freund*innen
Rucksichtnahme und Mitgefuhl zeigen und dich
dabei unterstutzen, die Herausforderungen deiner
neuen Lebenssituation zu meistern. Die Krank-
heit sollte jedoch nicht zum alles bestimmen-

den Thema, zum Zentrum deines Lebens

werden.




Versuche, ein so weit wie mdglich normales Leben zu fihren - und dazu
gehort auch, Konflikte Uber unterschiedliche Winsche, Erwartungen und
personliche Grenzen auszuhalten und sich diesen zu stellen. Eine ganz
wesentliche Rolle spielt dabei die offene Kommunikation:

- Ermutige die anderen, auch Uber sich zu sprechen.

- Mache deutlich, wenn dir das fortwahrende Thematisieren
deiner Krankheit zu viel wird.

« Versetze dich in die Rolle deiner Angehdérigen und Freund*innen
hinein und versuche deren Perspektive zu verstehen.

« Artikuliere deine BedUrfnisse, deine Hoffnungen
und auch deine Zweifel klar und deutlich.

- Sage den Menschen in deinem Umfeld,
dass es darum geht, das Leben trotzdem
und jetzt erst recht zu genieBen.

« Nimm dir Zeit fUr alles,
was dir Freude macht.

Mdglicherweise wirst du

nicht an jedem Tag positiv
gestimmt und voller

Zuversicht auf dein Leben
blicken. Aber das wird dir immer
haufiger gelingen, wenn du deine
Erkrankung als etwas akzeptierst,
das dich von nun an
begleiten wird, das dir jedoch
beim richtigen Umgang und
mit der richtigen Einstel-
lung gentigend Raum

|asst, das Leben

zu genieBen!
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Wo beko.mme ich
weiltere
Informationen?

DVMB
Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew e.V. Bundesverband

Metzgergasse 16

97421 Schweinfurt

Telefon: 09721 75508-0
Telefax: 09721 75508-88
E-Mail: dvmb@bechterew.de
Web: www.bechterew.de




Medizinischer Infoservice

Hast du medizinische Fragen zu deiner Erkrankung

oder Novartis-Produkten, zum Beispiel:

« Einnahme

- Wirkung

- Mogliche Nebenwirkungen

- Kombinationen oder Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten

Dann kontaktiere uns, das medizinisch-wissenschaftliche
Team des Novartis-Infoservices, gerne unter

Telefon: 0911 27312-100 (Mo.—Fr. von 08:00 bis 18:00 Uhr)

Fax: 0911 27312-160

E-Mail: infoservice.novartis@novartis.com

Web: www.infoservice.novartis.de

Live-Chat: www.chat.novartis.de (Mo.-Fr. von 08:00 bis 18:00 Uhr)

Weitere Informationen findest du auch hier:
www.ratgeber-rheuma.de
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