Axiale Spondyloarthritis

Eine Informationsbroschiire fiir Patienten mit Morbus Bechterew
oder nicht-rontgenologischer axialen Spondyloarthritis
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VORWORT

Liebe Leserin, lieber Leser,

Ihr Arzt hat Thnen mitgeteilt, dass Sie an axialer
Spondyloarthritis erkrankt sind. Diese Diagnose hat
Sie vermutlich schockiert. Vielleicht werden Ihnen
Fragen wie:

Was fur eine Erkrankung ist das?" — ,Was passiert da
mit meinem Korper?* — ,Wie kann es sein, dass ich in
meinem Alter eine chronisch-entziindliche Gelenker-

krankung bekomme?“, durch den Kopf gegangen sein.

Méchten Sie sich friihzeitig einen Uberblick verschaf-
fen, welche korperlichen Prozesse diese Krankheit
auslosen, welche therapeutischen Moglichkeiten zur
Verflgung stehen und woher Sie die Kraft nehmen,
sich in dieser veranderten Lebenssituation zurecht-
zufinden?

Die vorliegende Broschure halt viel Wissenswertes
und Nutzliches flr Sie bereit.

Wir wiinschen lhnen alles Gute!
Ihre Novartis Pharma GmbH, Nurnberg
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WAS VERSTEHT MAN
UNTER AXIALER SPONDYLO-
ARTHRITIS (AXSPA)?

Die axiale Spondyloarthritis ist ein
Oberbegriff flr verschiedene entzlind-
liche Erkrankungen, die vor allem
den Ricken (Wirbelsaule) sowie

die Kreuz-Darmbeingelenke betreffen.
Hierzu zahlen die sogenannte
nicht-rontgenologische axiale
Spondyloarthritis (nr-axSpA) sowie
die ankylosierende Spondylitis (AS),
die besser unter dem Namen Morbus
Bechterew bekannt ist.

Die axiale Spondyloarthritis ist

eine entzlndliche Erkrankung der
Wirbelsaule. Andere kleine Gelenke
des Korpers kénnen ebenfalls
betroffen sein.

Die Entziindung auBert sich haufig
in chronischen Rickenschmerzen,
die sich oftmals durch Bewegung
bessern und in Ruhe zunehmen.
Die nicht-rontgenologische axiale
Spondyloarthritis gilt als Vorstufe der
ankylosierenden Spondylitis. Beide

Erkrankungen verlaufen in Schiiben
und beide Erkrankungen verlaufen in
Schiben und kénnen von schmerz-
und beschwerdefreien Phasen
unterbrochen sein. Der groBte Unter-
schied: Bei AS fuhrt der entziindliche
Rlckenschmerz zu kndchernen
Veranderungen an der Wirbelsaule.
Sie sind auf dem Rdntgenbild zu
erkennen.

Die nicht-rontgenologische axiale
Spondyloarthritis greift Knochen-
und Knorpelgewebe vor allem

im Bereich des Kreuz-Darmbein-
Gelenks an und kann nur durch eine
Magnetresonanztomografie (MRT)
diagnostiziert werden. Sie entwickelt
sich nicht in jedem Fall zu einer
ankylosierenden Spondylitis.



FAKTEN:
DIE WIRBELSAULE

Die Wirbelsaule (das Rickgrat) ist die
flexible Achse des Korpers, die stiitzt
und gleichzeitig beweglich macht. Sie
setzt sich zusammen aus:

e 7 Halswirbeln

e 12 Brustwirbeln

* 5 Lendenwirbeln

¢ 5 Kreuzbeinwirbeln
(miteinander verwachsen)

¢ 4 SteiBbeinwirbeln
(miteinander verwachsen)

Dazwischen liegen die Bandschei-
ben, die als ,StoBdampfer” fungieren.
Die Wirbel sind Uber jeweils zwei
seitliche Zwischenwirbelgelenke mit-
einander verbunden. Insgesamt ist
das Ruckgrat nicht gerade, sondern
in einer Doppel-S-Form geschwungen.
Dies ermoglicht einen elastischen
Gang. Nicht nur Gelenke verbinden
die einzelnen Wirbel miteinander,
sondern auch verschiedene Bander
und kurze Muskeln.

Langere Muskeln geben den einzel-
nen Bereichen der Wirbelsaule Halt.
Auch andere Teile des Skeletts, z. B.

WAS VERSTEHT MAN UNTER AXIALER SPONDYLOARTHRITIS (AXSPA)?

Schultern und Becken, sind einbezo-
gen in das System der Stabilisierung
und Elastizitat.

Die Wirbelsaule gliedert sich in 5
Bereiche: Hals-, Brust- und Lenden-
wirbelsaule, Kreuzbein, SteiBbein.
Die Doppel-S-Form der Wirbelsaule
ermoglicht einen elastischen Gang.

Eine Sonderstellung in diesem
Zusammenhang nehmen Kreuzbein
und SteiBbein ein. Das Kreuzbein
tragt einen GroBteil des Korper-
gewichts. Uber die llio-Sakral-
Gelenke ist es mit dem Becken
verbunden.

Beim SteiBbein handelt es sich —
evolutionar betrachtet — um den
Schwanzfortsatz der Wirbelsaule.

Kreuzdarm-

Kreuzbein beingelenk
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WAS SIND TYPISCHE
SYMPTOME VON AXIALER
SPONDYLOARTHRITIS?

An axialer Spondyloarthritis kann dass eine Mehrzahl der Patienten
jeder erkranken. In Deutschland ein bestimmtes genetisches Merkmal
leiden derzeit ca. 0,5 % der (HLA-B27) tragen. Doch es handelt
Bevolkerung daran, das entspricht sich nicht um eine Erbkrankheit im
in etwa einer Zahl von 415.500 klassischen Sinne.

Menschen. Meist beginnt die Krank-

heit in jungen Jahren, zwischen Bei Kindern von axSpA Patienten
dem 20. und 40. Lebensjahr. Bei sind deshalb keine Vorsorgeunter-

genauen Untersuchungen zeigte sich, suchungen notig.







WIE ENTSTEHT AXIALE
SPONDYLOARTHRITIS?

Die Ursachen der axialen Spondylo-
arthritis sind noch weitgehend
ungeklart. Man weil aber mittler-
weile, dass eine Fehlsteuerung des
Immunsystems die chronischen
Entziindungen vor allem in den
Gelenken der Wirbelsaule hervorruft.
Warum speziell die Wirbelsaule
betroffen ist, liegt ebenfalls noch

im Dunkeln.

DAS IMMUNSYSTEM

Der menschliche Korper ist zu jeder
Zeit von Bakterien, Viren, Pilzen oder
Parasiten bedroht. Er hat deshalb ein
komplexes Abwehrsystem entwickelt,
das Krankheitserreger bekampft und
so Schaden im Gewebe verhindert.
WeiBe Blutzellen, sogenannte Leuko-
zyten, spielen eine Schllsselrolle

bei der Verteidigung des Korpers.

Eine Fehlsteuerung des Immun-
systems ist maBgeblich an der
Entstehung von Morbus Bechterew

und seiner Frihform beteiligt. Sie
|6st eine Entziindung aus, ohne dass
Krankheitserreger abzuwehren gewe-
sen waren. Die Gelenksentziindung,
z.B. in den Wirbelgelenken, im
Kreuzbein-Darmbein-Gelenk oder
auch in den Sehnenansatzen kann
dann zur Zerstorung dieses Gewebes
und dadurch zu einer Einschrankung
der Beweglichkeit flhren.
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WIE ENTSTEHT AXSPA?

Die Rolle von HLA-B27*

Etwa 70-95 % der axSpA-Patienten
tragen HLA-B27, ein genetisches
Merkmal, in ihren Zellen. Es sorgt
dafur, dass die weiBen Blutzellen
(Leukozyten) — Bestandteile des
Immunsystems — 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 ist der Umkehrschluss
nicht zulassig: Es gibt auch viele
Menschen mit HLA-B27-positiven
Zellen, die nicht erkranken. Insge-
samt — so wird geschatzt — tragen ca.
8 % der europaischen Bevolkerung
dieses genetische Merkmal in sich.

* (Human Leukocyte Antigen B27)



Eigen- und Fremdwahrnehmung
des Immunsystems

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

Jeder Mensch tragt seine individuel-
len, charakteristischen HLA-Ober-
flacheneiweiBe auf allen seinen
Korperzellen. Haben Erreger oder
auch Zellen (z.B. Tumorzellen)
EiweiBe, die das Immunsystem

als fremd einordnet, werden sie
bekampft und eliminiert. Der Stoff-
wechsel unterliegt einem standigen
Wandel. Dabei kann es vorkommen,
dass die Strukturen der korpereigenen
EiweiB-Abbauprodukte denen

der Krankheitserreger sehr ahneln,
worauf sie das Immunsystem
falschlicherweise als korperfremd
einstuft und auch so abspeichert.

Bei den gesunden Probanden reagier-
te das Immunsystem nicht in dieser
Weise. Das wird in vielen Studien
dokumentiert.

Die Fehlsteuerung des Immun-
systems bei der Eigen- und Fremd-
wahrnehmung bezeichnet man in der
Medizin als Autoimmunerkrankung.







WELCHE SYMPTOME
KONNEN AUFTRETEN?

Entziindung und Verkndcherung
der Gelenke

Die Entztindung und die von ihr
verursachte Ausschittung von
Botenstoffen konnen dazu fiihren,
dass diejenigen Zellen im Knochen
aktiviert werden, die flir den
Knochenaufbau zustandig sind
(Osteoblasten). Neues Knochen-
gewebe zwischen den betroffenen
Wirbeln und den Kreuz-Darm-
bein-Gelenken kann entstehen, was
die Beweglichkeit der Patienten stark
einschrankt. Nicht selten versteifen
die Gelenke. Vom Verknocherungs-
prozess (Ankylosierung) leitet sich
flr den Morbus Bechterew der fach-
sprachliche Terminus ankylosierende
Spondylitis (AS) ab.

Starke Verknocherungen der Gelenke
treten nicht immer auf. Die Bezeich-
nungen Morbus Bechterew bzw. AS
beziehen sich deshalb hauptsachlich
auf die schwere Verlaufsform dieser
Erkrankung.

In der Friihform sind noch keine
Veranderungen im Rontgenbild
erkennbar, daher wird sie auch als
nicht-rontgenologische axiale Spon-

dyloarthritis (nr-axSpA) bezeichnet.
Ob Verknocherungen zu erwarten
sind oder nicht steht in der Friihform
noch nicht fest. Der von Arzten oft
verwendete Oberbegriff Spondylo-
arthritis fasst Krankheitsverlaufe mit
und ohne Verknocherung zusammen.

FUr beide Erkrankungen typisch sind
langfristige (> 3 Monate) tiefsitzende
Ruckenschmerzen und eine Steifig-
keit im Bereich der Lendenwirbelsaule.
Die ersten Symptome zeigen sich in
der Regel zwischen dem 20 und 40.
Lebensjahr. Die Beschwerden sind
vor allem in der zweiten Nachthalfte
und den friihen Morgenstunden be-
merkbar und bessern sich erst durch
Bewegung. Von Fall zu Fall kdnnen
andere Gelenke, Sehnenansatze,
Bander, Haut, Augen oder Darm
betroffen sein.

* Schmerz in der zweiten Nachthalfte

* Morgensteifigkeit/ Anlaufschmerz

* Mudigkeit

* nachlassende Steifigkeit infolge von
Bewegung, nicht durch Ruhe

e Schmerzen im GesaB, abwechselnd
links und rechts
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WIE VERLAUFT AXSPA
UND WELCHE KRANKHEITEN
STEHEN DAMIT IN
LUSAMMENHANG?

Der Verlauf der Erkrankung ist sehr
unterschiedlich, er kann fur keinen
Patienten genau vorhergesagt wer-
den. In der Literatur werden Patienten
beschrieben, deren Symptome

recht mild verlaufen und bei denen
die Entziindung meist auf die untere
Wirbelsaule beschrankt ist. Bei ande-
ren Patienten wiederum entziinden
sich groBere Wirbelsdulenbereiche,
sodass Brustkorb und Wirbelsaule
zunehmend unbeweglich werden.

Teilweise bildet sich auch ein
Rundriicken aus, der versteifen kann.
Da sich das Entziindungsgeschehen
auch auf andere Gewebe und
Organe auswirkt, konnen bei
schwereren Verlaufsformen auch
weitere Erkrankungen, wie

e Augenentziindungen der
Regenbogenhaut, der Aderhaut
(rote, schmerzende Augen,
Lichtempfindlichkeit)

e entzlindliche Darmerkrankungen,

* Entzindungen (selten) im Bereich
anderer Organe

die Folge sein. Ist das Herz betroffen,
kdnnte das zu einem Herzklappen-
fehler fiihren.

Die Axiale Spondyloarthritis kann
sowohl kontinuierlich voranschreiten
oder in Schiben verlaufen. Die
dazwischenliegenden Zeiten ohne
Beschwerden konnen dabei unter-
schiedlich lang sein.
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WIE WIRD AXSPA
DIAGNOSTIZIERT?

Einer gesicherten Diagnosestellung
gehen voraus

* die Erfassung der Leidensge-
schichte des Patienten (Anamnese)

* die klinische Untersuchung,

* Rontgenaufnahmen und
gegebenenfalls eine Magnet-
Resonanz-Tomografie (Bildgebung),

e die Blutuntersuchung.

Im Anamnesegesprach erkundigt sich
der Arzt nach den Beschwerden und
Vorerkrankungen des Patienten und
danach, ob in der Familie bereits
ahnliche Falle geschildert wurden.

Tip

Bei der nachfolgenden klinischen
Untersuchung Uberprift er dann
Aussehen und Funktionalitat der
Wirbelsaule, misst eventuelle
Krimmung und Beweglichkeit und
stellt fest, ob bestimmte Bewegungen
Schmerzen verursachen. Rontgen-
aufnahmen, gegebenenfalls auch
eine Magnet-Resonanz-Tomografie
(MRT) zur genauen Abklarung
runden das Bild ab. Die Blutunter-
suchung gibt Auskunft Uber diverse
Blutparameter, z. B. Uber das
Vorhandensein von HLA-B27 auf
Leukozyten, Uber das C-reaktive
Protein (CRP), und Uber die Blut-
senkungsgeschwindigkeit.

Eine Erklarung medizinischer
Fachbegriffe finden Sie online
unter patienten-information.de







WELCHE UNTER-
SUCHUNGEN WERDEN
DURCHGEFUHRT?

Welche Untersuchungen werden
durchgefiihrt?

Der Verlauf der Erkrankung wird in
der Regel mit den folgenden Mitteln
untersucht:

e Klinische Untersuchung z.B. zur
Beweglichkeit der Wirbelsaule,

e Laborwerte,

* Patientenfragebdgen zu Schmerzen
und anderen Symptomen.

Auf Basis dieser Fragebogen und Un-
tersuchungen konnen Messwerte fiir
die Aktivitat der Erkrankung bestimmt
werden. Die beiden bekanntesten
Krankheitsaktivitats-Messwerte sind:

* BASDAI

(Bath Ankylosing Spondylitis
Disease Activity Index)

* ASDAS

(Ankylosing Spondylitis
Disease Activity Score)






WIE WIRD AXIALE
SPONDYLOARTHRITIS

BEHANDELT?

Die Therapie ruht auf mehreren
Séaulen, d. h. der Erkrankung und
ihren Symptomen begegnet man
unterschiedlich. Der Schwerpunkt
liegt auf der Kombination aus nicht
medikamentdsen und medikamen-
tosen MaBnahmen und wird durch
Patientenschulungen erganzt. Je nach
Krankheitsverlauf kann es teilweise
auch natig werden, Injektionen und
Operationen in Betracht zu ziehen.

Ziel der Behandlung ist es

e den Schmerz zu reduzieren

* die fortschreitende Gelenksteifigkeit
zu drosseln

e strukturelle Schadigungen zu
verhindern

* die korperliche Funktionsfahigkeit
zu erhalten

e die Arbeits- und Erwerbsfahigkeit
lange aufrechtzuerhalten.

Teilweise lassen sich einige Behand-
lungsergebnisse systematisch
erfassen. Das ist wichtig flr die
Verlaufskontrolle der Erkrankung, bei
der in regelmaBigen Abstanden

der aktuelle Gesundheitszustand des
Patienten und sein Ansprechen auf
die Therapie zu dokumentieren sind.
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WIE WIRD AXSPA BEHANDELT?

Nicht medikamentose Therapien

Eine wichtige Saule im Behandlungs-
konzept der axSpA sind Physio-
therapie, manuelle Therapie sowie
regelmaBige Bewegungsibungen.
Parallel dazu erhalt der Patient
Medikamente.

Ziele dieser nicht medikamentdsen
Therapie sind

e Schmerzreduktion

e Erhalt der korperlichen
Beweglichkeit

* Verminderung der Steifheit

* verbesserte Korperhaltung und
Koordination Sturzpravention

e Erhalt der funktionalen Gesundheit.

Bewegungstbungen, die zu Hause
durchgefiihrt werden, sind zwar
effektiv, reichen aber nicht aus.
Der Arzt wird deshalb angeleitete

Bewegungstherapien (Trocken- oder
Wasserlibungen — individuell oder in
der Gruppe) anordnen.

Unabdingbar fur den Behandlungs-
erfolg ist, dass Patienten bei der
verordneten Bewegungstherapie,

die ein wichtiger Teil der Behandlung
ist, zuverlassig und gewissenhaft
mitarbeiten. Physiotherapie und
manuelle Therapie (Mobilisation)
kann die Wirbelsaulenbeweglichkeit
glinstig beeinflussen und die Korper-
haltung verbessern. Manipulationen
direkt an der Wirbelsaule durfen
jedoch nicht erfolgen.

Medikamentdse Therapie

Die medikamenttse Behandlung
spielt ebenfalls eine zentrale Rolle

Im Folgenden werden die verfligharen
medikamentosen Therapieoptionen
naher vorgestellt.




Nicht steroidale Antirheumatika
(NSAR)

Nicht steroidale Antirheumatika
(Wirkstoffe wie z. B. Ibuprofen,
Diclofenac, Naproxen, Etoricoxib und
Celecoxib) — alle in Tablettenform
einnehmbar — sind entztindungs-
hemmende Schmerzmittel. Dosierung
und Verabreichungszeitraum der
NSAR-Therapie richten sich nach
dem Beschwerdeumfang.

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

Wegen maglicher unerwinschter
Arzneimittelwirkungen sind Dosierung
und Verschreibungsdauer vom

Arzt in regelmaBigen Abstanden

zu Uberprifen,

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

DMARDs (Wirkstoffe, beispiels-
weise Methotrexat, Sulfasalazin,
Leflunomid) werden allgemein

in der Rheumatologie auch unter
dem weitverbreiteten Begriff

Basistherapeutika zusammengefasst.

Allgemein wirken DMARDs Entzln-
dungsvorgangen langfristig entgegen
und reduzieren die Schmerzbelas-
tung. Die sogenannten Basisthera-
peutika sind in Tablettenform und
mussen dauerhaft eingenommen
werden. lhre Wirkung zeigt sich erst
nach mehreren Wochen.

27



WIE WIRD AXSPA BEHANDELT?

Biologika

Biologika sind biotechnologisch
hergestellte Medikamente, die gezielt
in das Immunsystem eingreifen. Es
handelt sich hierbei um Protein, die
Zielstrukturen passgenau erkennen
konnen. Flr axSpA-Patienten, die auf
die Standardtherapie mit NSARs nicht
angesprochen hatten, stehen solche
Biologika zur Verfligung. Sie neutra-
lisieren Entzindungsbotenstoffe, wie
bspw. die Interleukine 17A und den
Tumornekrosefaktor, wodurch die
Uberaktive Immunantwort reduziert
wird.

Durch die Unterdriickung der
(Uberaktiven) Immunreaktion im
Korper, gibt es mogliche Neben-
wirkungen zu beachten. Der Korper
ist infektanfalliger und Infekte kdnnen
schwerer verlaufen.

Die Wirkung setzt rasch ein und

halt bei fortwahrender Gabe bei einer
groBen Patientenzahl mehrere Jahre
an. Sie werden per Infusion bzw.
Injektion verabreicht. In Studien,

die die Wirksamkeit der Biologika
untersuchten,

wurden unter anderem

e eine Reduzierung der
Wirbelsaulenschmerzen

e einen Rlckgang der Morgen-
steifigkeit/des Anlaufschmerzes

* eine Verbesserung der
Funktionsfahigkeit der Wirbelsaule

e eine Reduktion der Mudigkeit

registriert.

Tumornekrosefaktor-Blocker
(TNF Blocker)

TNF-Blocker (mit Wirkstoffen, wie
Adalimumab, Infliximab, Golimumab
und Certolizumab-Pegol) sind in

der Regel Antikorper (erkennbar

an der Endung -ab) die den Tumor-
nekrosefaktor hemmen.

Der Tumornekrosefaktor wird haupt-
sachlich von bestimmten weiBen
Blutzellen ausgeschuttet und ist als
Botenstoff des Immunsystems an
entzlindlichen Prozessen im Korper
beteiligt.



Interleukin-17-Hemmer

Interleukine kdnnen ebenso wie der
Tumornekrosefaktor zu Entziindungen
fUhren bzw. diese verstarken.

Bei axSpA Patienten kommen
bestimmte Interleukine in erhdhten
Konzentrationen im Korper vor.
Interleukin-Hemmer ,fangen” diese
Botenstoffe ab und neutralisieren sie.

Unerwiinschte
Arzneimittelwirkungen

Es ist bekannt, dass Medikamente
zusétzlich zur erwiinschten Wirkung
auch unerwinschte Arzneimittel-
wirkungen (Nebenwirkungen) haben.
Diese konnen Sie in der Packungsbei-
lage nachlesen. Sollten Sie wahrend
Ihrer medikamentdsen Therapie
unerwinschte Arzneimittelwirkungen
bei sich beobachten, sprechen Sie
darlber mit lhrem Arzt.
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WAS BEDEUTET DIE
DIAGNOSE FUR MICH?

Das Leben andert sich doch standig —
in welchem Umfang hangt davon ab,
wie die Krankheit bei Ihnen verlauft.

Sie werden lernen missen

* mit den Symptomen der Erkran-
kung bestmoglich umzugehen

* Therapien regelmaBig anzuwenden

* neue Herausforderungen im
Umgang mit den Mitmenschen zu
bewaltigen (manche Symptome
sind duBerlich sichtbar)

e |hren Lebensstil entsprechend zu
andern, um den Krankheitsverlauf
positiv zu beeinflussen.

Moglichkeiten, den Lebensstil zu
andern, existieren und es gibt
Therapien, die dieser chronischen
Krankheit entgegenwirken. Je friher
Sie sich informieren, je eher Sie sich
Anregungen flr |hr tagliches Leben
holen und nach Unterstitzung
suchen, desto besser werden Sie

den Herausforderungen der Krankheit
gewachsen sein.

Denn gut informierte Patienten ver-
stehen das Patienten-Arzt-Gesprach

besser und konnen individuelle
Fragen stellen. Sie tun sich auch
leichter in der Diskussion, in der
es um geplante Behandlungs-
maBnahmen geht. Wer Uber seine
Krankheit Bescheid weiB, entdeckt
Moglichkeiten, sie positiv zu beein-
flussen und findet Anregungen, wie
man z.B. dem Stress entgegen-
wirken kann. Das erzeugt ein Geflihl
der Starke. Wenn man abschatzen
kann, was auf einen zukommt,
fhlt man sich weniger hilflos und
ausgeliefert.

Hilfreich sind in jedem Fall

e eine vertrauensvolle Kommunikati-
on mit Ihrem behandelnden Arzt

* Offenheit im Umgang mit lhren
Angehdrigen und Freunden

e Kontakt und Austausch mit
anderen Betroffenen.

Hoffnung und Vertrauen in die eigene
Person, aber auch die Akzeptanz der
neuen, krankheitsbedingten Realitat
schaffen eine gute Basis flr |hr ver-
andertes Leben.






WIE WICHTIG IST PSYCHO-
LOGISCHE UNTERSTUTZUNG?

Eine chronische Erkrankung belastet
meist auch die Seele. Erfahrt man
liebevolles Verstandnis und soziale
Unterstitzung im Familien- und
Freundeskreis, kann vieles besser
ausgehalten werden. Spuren Sie aber
das Anwachsen des Leidensdrucks,
beflirchten Sie, lhr Leben nicht

mehr meistern zu kénnen, treten lhre
Angste zu sehr in den Vordergrund,
zogern Sie nicht, professionelle Hilfe
in Anspruch zu nehmen.

Gemeinsam mit Therapeuten lernen
Sie, wie Sie mit den krankheits-
bedingten Belastungen umgehen
konnen und wie Sie die Kommuni-
kation mit anderen verbessern.

Sie erarbeiten auch grundlegende

Verhaltensweisen, die lhr Leben
erleichtern und bereichern werden.
Selbsthilfegruppen, also Kontakte
mit anderen Betroffenen, in denen
Sie sich austauschen konnen, sind
als zusatzliche Quelle sozialer Unter-
stitzung immer hilfreich. Andere
Patienten teilen mit Ihnen ihre
eigenen Erfahrungen und oft findet
man dort Hilfe fir den Alltag und
sonstige praktische Anregungen. Sie
sind mit lhrer Erkrankung nicht allein.







WIE ERREICHE ICH, DASS
MICH MEINE ANGEHORIGEN
UND FREUNDE BESSER

VERSTEHEN?

Man versteht nur das wirklich gut,
was man selbst kennt, das wissen
wir. lhre Angehdrigen bzw. Freunde
sind nicht an Morbus Bechterew
erkrankt, wissen also nicht wirklich,
wie es Ilhnen geht. Sie kdnnen nur
ungeféhr nachvollziehen, wie Sie sich
fuhlen mussen. Wollen Sie ihnen
Ihren Zustand im Gesprach mitteilen,
suchen Sie Vergleiche. Erinnern Sie
an Situationen, die die Menschen

in Ihrem Umfeld schon erlebt haben,
z.B.: ,Mir geht es ahnlich wie dir
damals, als du ...“ oder ,WeiBt du
noch, wie du dich damals

web-Tipp

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

geflihlt hast, als du ... — so ahnlich
flhle ich mich jetzt.”

Anschaulich und klar die eigene Situ-
ation zu beschreiben ist sehr wichtig,
denn nur so kann man die Familie
und die Freunde mitnehmen auf
diesem Weg der Veranderung und
von ihnen Verstandnis erfahren.
Schweigen und Riickzug sind keine
Option. Die Menschen, die lhnen
nahestehen, wollen wissen, wie es in
Ihnen aussieht. Beziehen Sie sie ein.
Sie werden sehen, es lohnt sich und
Sie werden erleben, dass Sie mit den
neuen Lebensumstanden besser
zurechtkommen.







WIE GEHE ICH DAMIT UM,
DASS DIE KRANKHEIT DAS
FAMILIENLEBEN VERANDERT?

Erkrankt ein Familienmitglied heift
das fUr den Rest der Familie, Rlck-
sicht zu nehmen. Eigene Belange der
gesunden Familienmitglieder werden
nun hintenangestellt, die Krankheit
beherrscht zunachst alles. Doch
vielleicht mochte der Erkrankte das
nicht, mochte seine Familie nicht
Uberfordern, nicht zu sehr belasten.
Dann kann es sein, dass er sich
innerlich zurtickzieht, sich nicht mehr
mitteilt, Ricksicht nehmen will.
Diese Rucksichtnahme und das, was
in der Familie bzw. unter Freunden
unausgesprochen bleibt, birgt groBes
Konfliktpotenzial. Mehr denn je

sind in dieser Situation und von allen
Beteiligten Einfiihlungsvermdgen

und offene Kommunikation gefragt.

Erleben Sie diese Situation? Dann

e ermutigen Sie die anderen, auch
Uber sich selbst zu sprechen.

e stellen Sie klar, dass Sie das
fortwahrende Thematisieren lhrer
Krankheit nicht mochten.

e teilen Sie mit, dass es darum geht,
das Leben trotzdem und jetzt erst
recht zu genieBen,

* nehmen Sie sich Zeit fir alles, was
moglich ist.

Flr jedes Familienmitglied und fur die
Freunde ist es wichtig, die eigenen
Grenzen zu verteidigen.

Was zu viel wird, was unangenehme
Geflihle verursacht oder was einzelne
sich wiinschen, sollte klar gesagt
werden. Ignorieren oder Schweigen
verschlimmert die Situation und kann
zu lang anhaltenden und schwer-
wiegenden Stérungen innerhalb der
zwischenmenschlichen Beziehungen
fUhren. Steht Unausgesprochenes

im Raum, fuhlt das nicht jeder und
das erzeugt Spannungen. Fragen Sie
also nach, versuchen Sie, die Situati-
on zu klaren und eine Ldsung herbei-
zufuhren. Es wird |hr Leben mit der
Krankheit erleichtern.
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WO BEKOMME ICH
WEITERE INFORMATIONEN?

DVMB
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e. V. Bundesverband

Metzgergasse 16
97421 Schweinfurt

Telefon: 09721-22033
Telefax: 09721-22955

E-Mail: dvmb@bechterew.de
Internet: www.bechterew.de




Medizinischer Infoservice

Haben Sie medizinische Fragen zu lhrer Erkrankung oder
Novartis-Produkten, zum Beispiel

e Einnahme
e Wirkung
* Mogliche Nebenwirkungen

e Kombinationen oder Wechselwirkungen mit
anderen Medikamenten?

Dann kontaktieren Sie uns, das medizinisch-wissen-
schaftliche Team des Novartis-Infoservices, gerne unter

Telefon: 0911-273 12 100~

Fax: 0911-273 12 160

E-Mail: infoservice.novartis@novartis.com
Internet: www.infoservice.novartis.de

Live-Chat: www.chat.novartis.de

“ Mo.—Fr. von 08:00 bis 18:00 Uhr
“(Ortsdurchwahl, Gebiihren abhangig vom Netzanbieter)
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