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Leidenschaftliche
Moderatorin und Tanzerin

«Ich habe vom sechsten bis zum 20. Altersjahr intensiv
Ballett getanzt, wodurch ich bis heute eine relativ gute Kor-
perhaltung habe. Aber natiirlich muss auch ich mich manch-
mal daran erinnern, aufrecht zu sitzen oder zu gehen. Zum
Gliick habe ich durch meine verschiedenen Projekte und
Engagements viel Bewegung und bin oft unterwegs. Jeden
Tag acht Stunden vor dem Computer sitzen konnte ich nicht.
Ich merke nur schon nach einem Tag PC-Arbeit, dass ich
mehr Verspannungen habe. Die grosste korperliche Belastung
meines Berufs ist das lange Stehen bei Moderationen, das
kann einem schon in den Riicken fahren. Auch nicht gerade
gut fiir den Riicken ist natiirlich das stundenlange Tragen von
High Heels. Ein gewisser Stress gehort zu meinem Beruf ein-
fach dazu. Erst wenn ich eine Zeitlang nicht mehr gut
schlafen kann, schldgt das auf meine Leistungsfahigkeit.

Der korperliche Ausgleich ist bei mir ein natiirliches
Bediirfnis. Ich mache seit vielen Jahren Pilates und gehe
regelmaissig joggen. Mir ist wichtig, dass ich eine starke
Rumpfmuskulatur habe, denn dann geht es mir einfach
besser. Im Moment bin ich sportlich leider etwas einge-
schrankt wegen eines Problems mit der Schulter. Ich habe
in diesem Zusammenhang auch schon alternative Metho-
den wie Akupunktur und Schropfen ausprobiert, was im
Moment leider nicht die gewiinschte Besserung bringt.
Ich bin aber empfinglich fiir alternative Methoden, wenn
diese etwas bewirken.

In den kommenden Monaten werde ich nach ldangerer
Pause wieder eine Fernsehsendung moderieren und es
stehen verschiedene Projekte auf der Theaterbithne und
Moderationen an. Bei der Tanzsendung «Darf ich bitten?
hétte ich gerne selber mitgetanzt, doch das geht wegen
der Schulter leider nicht. Aber die Moderation bereitet
mir ja genauso viel Freude.»

Sandra Studer, Fernsehmoderatorin, Schauspielerin und Sangerin
- www.Ssandrastuder.ch
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Liehe Leserin, lieher Leser

Die Welt verdndert sich, und mit ihr
auch der Umgang mit dem Morbus
Bechterew. Die tragenden Sdulen der
Therapie — Bewegung und Medika-
mente — bleiben in den Grundziigen
gleich. Doch es werden neue Medi-
kamente entwickelt und es gibt neue
Erkenntnisse zur Bewegungstherapie.
Da kann es manchmal schwierig sein,
den Uberblick zu behalten. Friiher
war es (scheinbar) noch einfacher:
Man hatte einen Arzt, der einem sagte,
was richtig und was falsch ist. Und so
wurde es auch durchgefiihrt.

Eine weitere Herausforderung fiir
Bechterew-Betroffene ist die fast un-
endliche Flut von Informationen, die
man sich heute mit ein paar Maus-
klicks selber besorgen kann. Es kann
mitunter sehr schwierig sein, die
Qualitdt von Informationen zu be-

urteilen und daraus die richtigen

Schliisse fiir den eigenen Umgang
mit der Krankheit zu ziehen.

Die Entwicklung hin zu einem selbst-
stindigeren Umgang mit dem Bech-
terew ist grundsétzlich zu begriissen.
Jede und jeder soll nach den eigenen
Moglichkeiten zur optimalen Thera-
pie beitragen. Und wenn nétig gibt es
ja immer noch engagierte Fachperso-
nen, die einem gerne mit Rat und Tat
zur Seite stehen.

Ich wiinsche Thnen eine gute Lektiire!

- bl

Lars Gubler
Chefredaktor
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Sind Sie

«Bechterew-kompetent»?

Beim Morhus Bechterew spielt der eigene Beitrag im Um-
gang mit der Krankheit seit jeher eine wichtige Rolle. Nun
werden den Patienten auch in vielen anderen Bereichen
immer mehr Verantwortung und weitreichende Kompe-
tenzen fiir ihre Gesundheit zugesprochen. Das Gehot der
Stunde heisst «Patientenkompetenz». Doch was heisst
das fiir Bechterew-Patienten, und welche Chancen und
Gefahren ergehen sich daraus?

LARS GUBLER

Gut oder sehr gut informiert

Zur Patientenkompetenz gehort auch, dass man sich (iber
das Krankheitsbild und die Therapiemoglichkeiten des Mor-
bus Bechterew informiert und diese Informationen je nach
Krankheitsverlauf und weiterer Faktoren einordnet. Gemass
der Mitgliederumfrage der SYMB vom November 2016, an
der iiber 1000 Personen teilgenommen haben, fiihlen sich
89 % der Mitglieder gut oder sehr gut iber den Morbus Bech-
terew und seine Therapie informiert. Dem gegeniiber steht
der deutlich tiefere Wert von 44 % bei den Nichtmitgliedern.
Es lohnt sich also, Mitglied zu sein!

Wenn man den Erzdhlungen dlterer Menschen lauscht,
die von ihren Erfahrungen mit dem Gesundheitswesen
vor 40, 50 oder gar 60 Jahren erzdhlen, entstehen schnell
Bilder im Kopf von langen, schummrigen Gédngen in ei-
nem Sanatorium oder Krankenhaus, der Linoleumboden
gldnzt leicht, eine schwere, abgeschlossene Tiire nach der
anderen, aus der ab und zu ein Arzt im langen weissen
Kittel heraustritt, um schweren Schrittes den Gang hin-
abzuschreiten. Ein «Halbgott in Weiss», wie der Volks-
mund auch heute noch sagt. Die Patienten, auch jene mit
Morbus Bechterew, waren hingegen in der Regel eher pas-
sive Subjekte, die sich von den scheinbar allwissenden
Arzten behandeln liessen. Ohne Wenn und Aber. Da die
Diagnose Bechterew aber schon damals schwierig zu stel-
len war, kam es nicht selten zu Fehldiagnosen, falschen
Behandlungen oder gar Komplikationen aufgrund man-
gelnder Kenntnisse iiber den Morbus Bechterew.

Die Arzte taten sicher ihr Méglichstes und handelten in
aller Regel nach bestem Wissen und Gewissen. Das hier-
archische Denken, bei dem der Arzt Entscheidungen fillt,
die der Patient auszufiithren hat, gehorte ein Stiick weit
zum Geist der Zeit. Aber was hat sich im Gesundheitswesen
tberhaupt verdndert seit damals?

Viel Mitbestimmung

Das Wissensgefille zwischen Arzt und Patient ist in der
Regel immer noch sehr gross. Die Abhdngigkeit des Patien-
ten ist also geblieben. Das Vertrauen in den Arzt ist im-
mer noch absolut entscheidend dariiber, ob ich mich an
seine Empfehlungen halte oder nicht. Aber die Art und
Weise, wie Entscheidungen getroffen werden, und die
Kommunikation zwischen Arzt und Patient haben sich
in den vergangenen Jahren und Jahrzehnten stark verdn-
dert. Arzte und Patienten begegnen sich heute mehr auf
Augenhohe, Patienten werden an Entscheidungen beteiligt.
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Fiir den Arzt ist die Patientenzufriedenheit zu einem
wichtigen Kriterium geworden. Dies hat auch mit der
schieren Vielfalt an Behandlungsmoglichkeiten zu tun.
Beim Morbus Bechterew gibt es beispielsweise verschie-
dene Medikamentenklassen, von den nicht-steroidalen
Antirheumatika (NSAR) iiber die TNF-Alpha-Hemmer
bis hin zu den Basismedikamenten. Und bei den meis-
ten Medikamentenklassen gibt es wiederum verschiedene
Produkte, die bei jedem Patienten anders wirken kénnen.
Auch wenn die internationalen Leitlinien fiir die Be-
handlung des Morbus Bechterew klare Vorgaben machen,
wann welche Medikamentenklasse zum Einsatz kommen
soll und wann nicht, sieht es in der Realitdt doch in vielen
Féllen anders aus. Bei einer Patientin wird vielleicht von
Anfang an eine Behandlung mit einem TNF-Alpha-Hem-
mer vorgeschlagen, wéihrend ein anderer Patient meh-
rere Jahre damit wartet, obwohl der behandelnde Arzt die
Notwendigkeit dafiir als gegeben erachtet. Patienten diirfen
heute in vielen Fillen mitentscheiden und tragen damit
auch eine gréssere Verantwortung fiir ihre Behandlung
und ihre Gesundheit. Doch woher nehmen sie eigentlich
die Grundlagen fiir ihre Entscheidungen?

Schon immer aktiv

Der typische Bechterew-Patient war noch nie nur ein
passiver Empfinger von medizinischen Dienstleistun-
gen. Sobald sich Anfang der 1970er-Jahre die Erkenntnis
durchgesetzt hatte, dass aktive Bewegungstherapie beim
Bechterew mehr bringt als passive Massnahmen, wurde
fortan weniger gekurt und mehr geturnt. Und in diesem
Geist wurde auch die Bechterew-Vereinigung 1978 ge-
griindet, ndmlich als Verein, der seinen Mitgliedern nicht
nur Riickhalt und Geselligkeit bieten will, sondern sie
auch dazu anhalten will, durch die regelméassigen Thera-
piekurse in der ganzen Schweiz aktiv zu bleiben und damit

Verantwortung fiir die eigene Gesundheit zu iiberneh-
men. Ein weiteres wichtiges Ziel der Vereinigung war von

Anfang an die Information der Betroffenen und anderer
wichtiger Zielgruppen tiber die Krankheit. Denn Informa-
tion fiihrt zu Kompetenz, und Kompetenz wiederum zu
einem positiven Umgang mit der Krankheit.

Doch den bewédhrten Bechterew-Therapiekursen blast
heute ein rauerer Wind entgegen. Ein Problem ist die
riesige Vielfalt im Therapie- und Wellnessbereich. Da-
bei wire die Bechterew-Gymnastik eine kostengiinstige
und effektive Mdoglichkeit fiir Betroffene, ihre Beweglich-
keit zu verbessern. Ein weiteres Thema ist die Behand-
lung mit TNF-Alpha-Hemmern oder Biologika. Seit diese
neuen Medikamente verfiigbar sind, kennen viele Betrof-
fene nicht mehr die gleichen Schmerzen wie ihre Leidens-
genossen, die ein paar Jahrzehnte friiher geboren wurden.
Die Motivation fiir eine aktive Bewegungstherapie ist daher
schwieriger zu finden.

Patientenschulungen

Die SVMB fiihrt regelmassig Patientenschulungen zum Morbus
Bechterew durch. Durch die Informationen konnen Betroffene
besser mit der Krankheit umgehen und zu einem positiven
Verlauf beitragen. Die Schulungen bestehen aus zwei Modulen
zu medizinischen und physiotherapeutischen Themen und
werden von Experten auf dem Gebiet des Morbus Bechterew
geleitet. Die nachste Schulung findet statt am Samstag, 3. Marz
2018. Weitere Informationen erhalten Sie unter - www.bech-
terew.ch oder bei der Geschaftsstelle der SVMB (044 272
78 66).

schwerpunkt
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Explosionsartige Wissensvermehrung

Neben den Medikamenten und der Bewegungstherapie
hat sich auch die Informationsvermittlung stark verdndert.
Das Wissen im Bereich Morbus Bechterew hat sich in den
letzten Jahren und Jahrzehnten explosionsartig vermehrt.
Es wurde immer mehr geforscht, und die Forschungser-
kenntnisse gelangten iiber neue Kommunikationskanale
und Medien immer schneller an ein immer breiteres Pu-
blikum. Expertenwissen iiber den Morbus Bechterew ist
heute nicht mehr alleinige Sache des Chefarztes, son-
dern die eines jeden Betroffenen, einer jeden Betroffenen.
Wéhrend man sich frither voll auf die Einschitzungen eines
einzigen Arztes verliess — von Second Opinion sprachen
wohl noch die wenigsten —, bekommt man heute von
«Dr. Google» innert Sekunden zu einem einzigen Thema
zahlreiche verschiedene Informationen und Meinungen.
«Durch diese Flut hat leider auch die allgemeine Desorien-
tierung der Patienten zugenommen», sagt der Krebsspezia-
list und Patientenkompetenz-Experte Prof. Dr. med. Gerd
Nagel. «Es braucht wieder weniger Information und mehr
Orientierung», meint er (siehe Interview auf den Seiten 10
und 11). Die Bechterew-Patienten von heute brauchen so-
zusagen eine «Filterfunktion» im Gehirn, die fiir sie ent-
scheidet, welche Informationen sie zur Kenntnis nehmen
und welche sie bewusst ausblenden wollen. Es geht um
die Trennung von Spreu und Weizen. Es ist aber auch eine
personliche Entscheidung, wie viel Verantwortung jeder

Was ist Patientenkompetenz?

Man versteht unter Patientenkompetenz

 die Fahigkeit des Patienten, sich den Herausforderungen
der Erkrankung zu stellen

e sich auf die eigenen und die fremden Ressourcen
der Krankheitsbewaltigung zu besinnen

¢ diese Ressourcen zu nutzen
e dabei auch personliche Bediirfnisse zu beriicksichtigen
e eigene Zielvorstellungen zu verfolgen und Autonomie zu

wahren

Quelle: Nagel G. et al.: Patientenkompetenz: Begriffsbestimmung
und prognostische Relevanz bei Krebs — Ergebnisse einer Umfrage.
Deutsche Zeitschrift fiir Onkologie 36 110-117 (2004)

Patient selber tibernehmen will und wo er sich aufgrund
des grossen Wissensgefilles weiterhin auf den behandeln-
den Arzt verlassen will.

Steter Tropfen hohlt den Stein

In diesem Spannungsfeld von zu viel oder zu wenig In-
formation, zu viel oder zu wenig Selbststdndigkeit spie-
len die Patientenorganisationen wie die SVMB nach wie
vor eine wichtige Rolle. Durch die Informationen und die
Bewegungstherapien trdgt sie massgeblich zu einer posi-
tiven Beeinflussung des Krankheitsverlaufs bei. Geméss
der Mitgliederumfrage vom November 2016, bei der iiber
1000 Personen teilgenommen haben, fithlen sich 89% der
SVMB-Mitglieder gut oder sehr gut iiber das Krankheits-
bild und die moglichen Therapien informiert. Bei den
Nichtmitgliedern ist dieser Wert lediglich 44 %. Eine Studie,
die 2011 mithilfe von Daten von Swiss Clinical Quality
Management (SCQM) durchgefiihrt wurde, konnte zudem
aufzeigen, dass sich die Mitglieder mehr bewegen als die
Nichtmitglieder. So bejahten 70 % der Mitglieder die Frage,
ob sie mindestens zweimal pro Woche Sport treiben, wih-
rend bei den Nichtmitgliedern nur 40% diese Frage mit Ja
beantworten konnten. Man kann sich das vielleicht so vor-
stellen: Als Mitglied erhélt man regelméssig Informatio-
nen, die durch positive Geschichten von Betroffenen und
attraktiv aufbereitete Forschungsergebnisse dazu motivie-
ren, dass man selber durch die Bewegungstherapie oder
Sport den Krankheitsverlauf positiv beeinflusst. Uber die
Zeit setzen sich diese Informationen in den Kopfen der
Mitglieder fest und werden langsam, aber sicher zu ihren
eigenen Uberzeugungen. Und aus den Uberzeugungen
werden schliesslich konkrete Handlungen, indem sich ein
Mitglied beispielsweise fiir einen Therapiekurs anmeldet
oder regelmdssig angepassten Sport treibt.

Diesen Mechanismus bestétigte iibrigens auch eine Stu-
die von 2016, welche die Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew (DVMB) mit 1273 Betroffenen durchfiihrte.
Die Studie untersuchte auch objektive Kriterien wie die
Krankheitsaktivitit (BASDAI), den funktionalen Status
(BASFI), die Anzahl Raucher und die Anzahl Krankheits-
tage der Betroffenen. Dabei zeigte sich, dass die Mitglie-
der trotz dahnlicher Krankheitsaktivitit (BASDAI 4,1 bei
Mitgliedern und 4,2 bei Nichtmitgliedern) einen besse-
ren funktionalen Status (BASFI 3,4 vs. 3,9) und weniger
Krankheitstage hatten als die Nichtmitglieder (15,1 Tage
vs. 31,2 Tage). Die internationale Bechterew-Vereinigung
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(ASIF) schlédgt in ihren Empfehlungen fiir Bechterew-Be-
troffene zwar die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfeorgani-
sation vor, doch der wissenschaftliche Nachweis dafiir
fehlte bisher.

Nicht iiberfordern

Dies sind erfreuliche Erkenntnisse fiir die Mitglieder der
SVMB und alle, die es noch werden wollen. Und auch das
Gesundheitswesen insgesamt profitiert von solchen Organi-
sationen, die den Betroffenen zur Seite stehen. Doch ein
Aspekt ist gerade in den heutigen Zeit nicht zu vernachlés-
sigen: Durch die modernen medizinischen und therapeuti-
schen Moglichkeiten sowie die immense Informationsflut,
die tagtdglich auf uns niederprasselt, tendieren wir eher
dazu, uns zu iiberfordern. Es ist also wichtig, dass sich
Patienten mit Morbus Bechterew zwar Kompetenzen aneig-
nen, um einen informierten und selbstbewussten Umgang
mit der Krankheit zu finden. Es geht aber nicht darum, dass
sie zu Vollprofis werden. Sie sollten sich immer wieder
sagen: Ich weiss zwar einiges iber den Morbus Bechterew,
aber ich muss kein Profi sein.

Vielleicht kann man das Konzept der Patientenkompe-
tenz auch im Sinne der pddagogischen Ideen von Johann
Heinrich Pestalozzi (1746-1827) verstehen, der in seinen
Schriften die Erziehung von Kopf (intellektuelle Kréifte,
Wissen), Herz (sittlich-religiose Krifte, Emotionen) und
Hand (handwerkliche Kréafte, Aktivitdaten) forderte. Wenn
der Kopf des Bechterew-Betroffenen weiss, dass die aktive
Bewegungstherapie wichtig ist, ist auch das Herz mit der
Zeit voll dabei, was dazu fiihrt, dass der Betroffene sein
Schicksal in die Hand nimmt und zum Beispiel die aktive
Bewegungstherapie durchfiihrt. Fiir Prof. Dr. med. Gerd
Nagel sind diese eigenen Krifte oder Ressourcen das am

starksten vernachldssigte Gut im heutigen Gesundheits-
wesen. Durch die Therapiekurse und die fundierten Infor-
mationen versucht die SVMB, diese Ressourcen bei den
Betroffenen zu stdrken. Ein wesentlicher Faktor sind auch
gezielte Veranstaltungen, die der Férderung der Patienten-
kompetenz dienen, wie etwa die Patientenschulungen oder
das regelmaéssig stattfindende Neumitgliederwochenende.

Die heutigen Moglichkeiten in Sachen Behandlung und
Mitbestimmung beim Morbus Bechterew bringen sowohl
Chancen als auch Gefahren fiir die Patienten mit sich. Es
gilt daher, sich laufend an diese neuen Umstdnde anzu-
passen und das Gleichgewicht zwischen eigener Kompe-
tenz und professioneller Betreuung immer wieder neu zu
finden.

Links

- www.patientenkompetenz.ch: Die Stiftung Patientenkom-
petenz setzt sich fiir die Unterstiitzung von Projekten zur Forde-
rung und Erforschung der Patientenkompetenz ein.

- www.washabich.ch: «<Was hab ich?» ist ein Projekt, bei dem
Patienten ihren Arztbericht einsenden konnen, und dieser
wird dann von Medizinstudenten in eine fiir Laien verstandli-
che Sprache «iibersetzt». Das Projekt hat viel Aufmerksamkeit
gewonnen, die «iibersetzten» Informationen sind jedoch
mit Vorsicht zu geniessen. Besser einmal mehr beim Arzt
nachfragen!
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Mit jugendlichem Elan und Mutterinstinkt
in Richtung Patientenkompetenz

Daniela Straub [25) aus Wil SG lebt
seit gut einem Jahr mit der Diagnose
Bechterew. Ihre Mutter Susanne un-
terstiitzt die junge Betroffene nach
Kréaften. So waren Mutter und Tochter
sogar gemeinsam am Neumitglieder-
wochenende der SUMB und konnten
dort wertvolle Informationen iiber
das Krankheitshild und die Therapie
in Erfahrung hringen. (lg)

Daniela Straub ist kein Kind von
Traurigkeit, und das ist wohl ihr grosses
Gliick. Denn vor gut einem Jahr hat sie
nach verschiedenen Arztterminen die
definitive Bechterew-Diagnose bekom-
men. Schmerzen und Beschwerden
hatten sie schon ldnger geplagt, und
im Friihling 2016 standen die Zeichen
wieder auf Sturm. Aber bevor der Tief-
punkt erreicht war, suchte Daniela —
auf Anraten der Arzte — die Notauf-
nahme der Universitdtsklinik Balgrist
in Ziirich auf. «Ich wusste: Jetzt ist der
Moment, um die Abkldrungen in An-
griff zu nehmen. Denn nur jetzt konnte
ich die Reise auf mich nehmen und die
Arzte wiirden sich ein besseres Bild
machen konnen, als wenn der Schub
schon vorbei wire.» Bereits hier zeigt
sich die praktische Ader von Daniela
Straub, die ihr im Umgang mit dem
Morbus Bechterew hilft.

Mutter und Tochter Straub sitzen
an einem sonnigen Spitsommertag in
einem Gartenrestaurant beim Stadt-
weiher in Wil SG. Als sie nach den
Anfingen der Krankheit bei der Toch-
ter gefragt werden, erinnern sie sich
an eine Familienreise nach New York
im Frithling 2014. Die Reise war eine
Uberraschung fiir die Mutter, die ei-
nen runden Geburtstag feierte. Auf-
grund der Jahreszeit war es im «Big
Apple» noch relativ kiihl, und Daniela
machte wihrend der Stadtereise ei-
nen ersten starken Schub durch. «Ich
konnte keine 15 Minuten am Stiick
gehen. Es gab schon den einen oder
anderen Verdacht, dass es sich um
Rheuma handeln konnte», erzdhlt
die 25-Jahrige. Doch es sollte noch
weitere zwei Jahre dauern, bis die
Gewissheit da war. In der Zwischen-
zeit habe sie Termine bei «Hiiftmen-
schen», «Riickenmenschen» und bei
vielen anderen Arzten gehabt. Bei
dem Termin, an dem sie die Diagnose
erhalten sollte, habe sie eine Freun-
din mitgenommen. «So konnten die
vielen Informationen von vier Ohren
aufgenommen werden, und wir konn-
ten uns danach noch iiber das Gehorte
austauschen.» Eine weitere Strate-
gie der noch jungen Betroffenen, die
von einer grossen Patientenkompe-
tenz zeugt.

Wenig Verstindnis vor Diagnose

Daniela Straub war damals noch
in der Kochlehre und es gab wieder-
holt Probleme mit ihrem Lehrmeister
wegen der Absenzen. «Es wurde viel
geredet, man sagte, ich mache wohl
einfach blau. Das war eine grosse zu-
sédtzliche Belastung fiir mich.» Durch
die Diagnose habe es dann endlich
Klarheit gegeben, woriiber sie sehr
froh gewesen sei. Auch die Mutter war
erleichtert durch die Diagnose. «Ich
sagte mir: Es ist ja nicht lebensbedroh-
lich. Es gibt verschiedene Therapien,
durch die Danielas Leben gut ertrig-
lich sein wird.»

Heute ist Daniela Straub in einer
TNF-Alpha-Therapie,
fast beschwerdefrei ist. Nur im vergan-
genen Sommer kamen die Schmerzen
wieder, fiir etwa eine Woche. Nach-
dem sie die Kochlehre erfolgreich ab-

wodurch sie

geschlossen hat, ist sie derzeit auf der
Suche nach einer passenden Stelle als
Kochin. Sie hofft, einen Arbeitgeber
zu finden, der auch Verstdndnis fiir
die Situation der Bechterew-Patientin
hat. Sie will auch méglichst offen iiber
ihre Situation kommunizieren, wenn
eine Anstellung in greifbare Néhe rii-
cken sollte. Insgesamt geht es der jun-
gen Frau aber deutlich besser als vor
einem Jahr. Sie sagt: «Ich will kein
Mitleid, sondern Verstdndnis.»
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Mutter Susanne steht ihrer Tochter
nicht nur bei, sondern sie ermahnt sie
hin und wieder auch, den wichtigen
eigenen Beitrag im Umgang mit dem
Bechterew nicht zu vernachldssigen.
So hat Daniela begonnen, am Bech-
terew-Therapiekurs in Wil SG teilzu-
nehmen. Die Mutter gibt in diesem
Zusammenhang gerne zu, dass sie sel-
ber auch nicht immer sportbegeistert
war. «Doch heute macht es mir sogar
Spass, mich im Fitnesscenter regel-
missig zu bewegen.» Die Erkenntnis,
dass die Bewegungstherapie fiir Danie-
la wichtig ist, hat sich bei Mutter und
Tochter wohl auch durch das Neumit-
gliederwochenende der SVMB durch-
gesetzt. Neben dem Bechterew-The-
rapiekurs erwacht bei Daniela Straub
auch langsam die Lust am Wandern
wieder.

Geteiltes Leid ist halbes Leid

Es war auch an dieser zweitdtigen
Schulung, wo Daniela und Susanne
Straub von Erblichkeit und den Gen-
faktoren im Zusammenhang mit dem
Morbus Bechterew erfuhren. «So fan-
den wir heraus, dass Daniela den
Bechterew wohl eher vom Vater ge-
erbt hat», erzdhlt Susanne Straub.
Dieser hatte ndmlich schon rund ein
Dutzend Augenentziindungen, jedoch
keine Gelenkbeschwerden. Die Tochter

Daniela und Susanne Straub geniessen gemeinsame Momente am Stadtweiher in Wil SG.

hatte dafiir noch nie eine Augenent-
ziindung. «Mein Vater und ich haben
das wohl untereinander aufgeteilt»,
so Daniela Straub.

Auch die anderen Themen, die am
Neumitgliederwochenende vermittelt
wurden, fanden sowohl Mutter wie
auch Tochter Straub spannend. So stiess
zum Beispiel das Thema «Schwanger-
schaft und Morbus Bechterew» bei
Daniela Straub auf Interesse, auch
wenn es bei ihr wohl noch nicht so
schnell so weit sei. Bei Susanne Straub
hitten die vielen Informationen viel-
leicht dazu gefiihrt, dass sie sich et-
was mehr Sorgen macht, zum Beispiel
wenn Daniela starke Schmerzen hat.
«Aber das ist vielleicht einfach mein
Mutterinstinkt», gibt sie lachend zu.

Durch den gemeinsamen Besuch
des Neumitgliederwochenendes ha-
ben Daniela Straub und ihre Mutter
schon friih einen wichtigen Pfeiler
fiir einen informierten und selbstbe-
wussten Umgang mit dem Bechterew

eingeschlagen. Wenn Daniela heute
zweimal jahrlich zur Kontrolle in der
Uniklinik Balgrist geht, stellt sie eher
Fragen, gewisse Informationen besorgt
sie sich aber auch iiber das Internet.
Auch in einer Schubsituation weiss
Daniela inzwischen, was sie braucht
und worauf sie aufpassen muss. Den-
noch geht so etwas natiirlich nicht
spurlos an ihr vorbei. «Doch nach einer
Woche kann ich in der Regel wieder
Vollgas geben.» Mit etwas weniger
jungem Elan, dafiir mit einer grossen
Portion Mutterliebe und Lebenserfah-
rung sagt Susanne Straub: «Ich bin
tiberrascht und es freut mich, wie gut
Daniela mit der Krankheit umgeht.»
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Prof. Dr. med. Gerd Nagel

«Mithetroffene sind die hesten Goaches»

Der Begriff Patientenkompetenz ist in aller Munde. Das
Prinzip dahinter ist fiir Bechterew-Betroffene althekannt.
Prof. Dr. med. Gerd Nagel, Experte auf diesem Gehiet und
Prisident der Stiftung Patientenkompetenz, macht fiir
«vertical» eine Einordnung und erklirt, weshalb die Rolle
der Patientenorganisationen sogar noch wichtiger ge-
worden ist.

INTERVIEW: LARS GUBLER

Herr Prof. Nagel, Patientenkompetenz ist ein ziemlich
schwer fassbarer Begriff: Was heisst das genau fiir
Bechterew-Betroffene?

Das Grundprinzip ist bei allen Erkrankungen gleich: Wir
haben eigene Ressourcen, um mit einer schwierigen Situa-
tion — zum Beispiel einer chronischen Krankheit wie dem
Morbus Bechterew — umzugehen, die wir finden und akti-
vieren miissen. Das Problem ist, dass die meisten Leute in
der heutigen Welt relativ sorglos leben und wir uns dieser
Ressourcen deshalb zu wenig bewusst sind. Deshalb fehlt
es bei einer Krise, also zum Beispiel wenn die Diagnose ge-
stellt wird, an Erfahrung, um mit der Krise umzugehen. Es
ist eine Verdnderung, alles ist ungewohnt. Der erste Schritt
ist fiir die Patienten immer kntippelhart. Sie hadern und
lehnen sich gegen die neue Realitét auf.

Genau hier setzt die Patientenkompetenz an. Es geht da-
rum, diese Ressourcen zu finden und zu nutzen. Im Ideal-
fall héatte jeder Patient ein personliches Stdrken- und
Schwichenprofil. Denn das Problem ist, dass wir nicht wis-
sen, was wir eigentlich wissen. Sehr wichtig ist auch die
sogenannte Selbstwirksamkeitserwartung, also die ge-
schulte Erwartung, dass man selber etwas fiir sich tun kann.

Das hort sich alles relativ abstrakt an. Was kénnen
Bechterew-Betroffene konkret tun, um ihre Patienten-
kompetenz zu verbessern?

Eine chronische Krankheit wie der Morbus Bechterew
ist eine Herausforderung, die man annehmen muss. Man
erhélt eine Diagnose und ist am Anfang vielleicht noch
nicht von der Krankheit gezeichnet. Aber dann kénnen
die Beschwerden tiber die Jahre stdrker werden und man
muss lernen, sie irgendwie in das eigene Leben zu integ-
rieren. Fiir mich ist dabei wichtig, dass man nach vorne
schaut und Lésungen sucht, statt allzu lange nach Ursa-
chen in der Vergangenheit zu suchen und Probleme zu
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analysieren. Ich glaube, die meisten Patienten mit chroni-
schen Krankheiten sehen das auch so.

Trotz aller Bemiihungen kann man sich als Bechterew-
Betroffener manchmal alleine fiihlen mit der Situation.
Wer kann einem da am besten helfen bzw. wie sucht man
richtig Hilfe?

Die Patienten durchleben heute oftmals eine Odyssee
und machen ungeheure Wanderungen von einer Fach-
person zur nidchsten. Deshalb braucht es eine koordinie-
rende Instanz, zum Beispiel einen Gesundheitscoach.
Er ist wie ein Geburtshelfer und hilft dabei, selber raus-
zufinden, was man noch unternehmen koénnte. Doch
die Entscheidungen liegen immer beim Patienten. Der
Coach muss vor allem zwei Dinge kénnen: Fragen stellen
und zuhoren. Wenn kein professioneller Coach vorhan-
den ist, muss man sich diese Fragen selber stellen und
beantworten.

Aber auch andere Betroffene mit der gleichen Erkran-
kung sind in der Regel gute Coaches fiir einen Patienten.
Sie konnen sich am besten in die Situation einfiihlen,
haben vielleicht wertvolle Zusatzinformationen und es
ist ihnen in den meisten Féllen ein ehrliches Anliegen,
dem «Leidensgenossen» zu helfen. Deshalb kann man
den Austausch unter Betroffenen — zum Beispiel auch
im Rahmen der Bewegungstherapie — nicht hoch genug
einschétzen.

Durch das Internet ist es moglich, selber nach
Informationen iiber die Krankheit zu suchen. Die heutige
Informationsflut ist enorm. Wie sollen Patienten damit
umgehen?

Die heutigen Informationsméglichkeiten sind tatsdchlich
enorm. Der Nachteil ist, dass dadurch eine neue Desorientie-
rung entstanden ist. Viele Patienten kénnen die Informatio-
nen nicht werten. Dann holen sie eine zweite Meinung ein,
dann eine dritte... Aber welcher der Arzte hat nun eigentlich
Recht? Die ganze Situation wird durch die enorme Menge
an Informationen nicht einfacher. Es braucht wieder we-
niger Informationen und mehr Orientierung. Wir miissen
wieder lernen, bei den Informationen zwischen «Schrott»
und «Gold» zu unterscheiden. Genau deshalb sind auch
Patientenorganisationen wie die SVMB so wichtig. Sie
helfen den Betroffenen, indem sie ihnen sagen, was «fake
news» und was brauchbare Informationen sind, und tiber-
setzen diese in eine fiir sie verstdndliche Sprache.
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Einige Arzte sehen es aber ungern, wenn man mit eigenen
Informationen zum Termin kommt. Wie soll man den
Arzt mit eigenen Erkenntnissen konfrontieren?

Gewisse Arzte sind sehr verletzlich, wenn es um ihre
eigene Kompetenz und ihren Beruf geht. In der Arzt-
Patient-Beziehung wire es aber wichtig, ein gutes Ver-
trauen aufzubauen. Es gibt diesbeziiglich aber ein grosses
Stadt-Land-Gefille und in der Schweiz gibt es zudem ein
Nord-Siid-Gefille. In der Siidschweiz ist es zum Teil im-
mer noch so, dass Patienten ihre Diagnose nicht mitgeteilt
wird. Die Information der Patienten {iber eine Diagnose ist
in der Schweiz erst seit 1970 obligatorisch. Davor wussten
in der Regel nur die Angehorigen Bescheid, die Patienten
selber nicht.

Bei einem Arztbesuch sollte man unbedingt vorher seine
Fragen aufschreiben und dem Arzt mitteilen, wie viele
Fragen man ihm stellen mochte oder dass man nur ein paar
Minuten seiner Zeit benotige. Dann ist die Chance, dass
ein Arzt zuhort, viel grosser als wenn man anfingt mit: «Wis-
sen Sie, schon mein Urgrossvater hatte Riickenschmerzen,
meine Tante iibrigens auch...» usw.

Studien zufolge bieten Patientenorganisationen wie die
SVMB nicht nur moralische Unterstiitzung, sondern eine
Mitgliedschaft kann sogar einen positiven Einfluss auf
die Lebensqualitat haben. Wie sehen Sie die Rolle solcher
Organisationen?

Wir haben einmal eine Studie {iber Patientenkompe-
tenz bei Frauen mit Brustkrebs gemacht. Die Hypothese
war, dass eine hohere Patientenkompetenz die Lebensqua-
litdt dieser Patientinnen verbessert und dass sie sich da-
durch besser mit und trotz der Krankheit ins alltdgliche
Leben integrieren kénnen. Und diese Hypothese wurde be-
stitigt. Ich denke, dass die Mitgliedschaft bei einer Patien-
ten-Selbsthilfeorganisation in jedem Fall einen positiven
Einfluss auf die Patientenkompetenz und damit auch auf
die Erkrankung selber haben kann. Das sieht man bei den
Bechterew-Betroffenen ja sehr direkt mit der Bewegungs-
therapie, durch welche die Betroffenen ihren Leidensdruck
lindern kénnen.

Welche Bedeutung hat die Patientenkompetenz Ihrer
Meinung nach fiir das Gesundheitswesen insgesamt?

Die offentliche Diskussion iiber das Gesundheitswesen
ist stark von einem Schwarz-Weiss-Denken gepréagt. Dabei
gibt es nicht nur «gesund» und «krank», es gibt auch ein-

fach «normal». Dass ich mit iiber 80 Jahren eine medizini-
sche Baustelle bin, ist fiir mich normal. Fiir jemanden, der
blind geboren wurde, ist Blindsein auch normal. Aber der
Fortschritt in der Medizin hat unser eigenes Mittun und
Mitdenken iiberfliissig gemacht. Dabei sind diese eigenen
Féahigkeiten eine der grossten vernachldssigten Ressourcen
im Gesundheitssystem. Diese Ressourcen gilt es zu stdrken.

Der Wandel im Gesundheitswesen ist meiner Meinung
nach nicht nur positiv. Durch die Okonomisierung und
den enormen Zeitdruck leiden die Kommunikation und
die Zuwendung gegentiiber den Patienten. Jeder Arzt ist ein
kleiner Unternehmer geworden, der unter einem grossen
Erfolgs- und Konkurrenzdruck steht. Es braucht aber eine
Medizin, bei der die Patienten ihre Kompetenzen noch
mehr einbringen kénnen.

Vielen Dank fiir dieses Gesprich.

Prof. Dr. med. Gerd Nagel ist internistischer Onkologe.
Nach seiner Ausbildung zum Krebsspezialisten in Basel,
Buffalo, USA, und Briissel wurde er 1978 als Ordinarius
fiir Innere Medizin und Onkologie an die Universitidt Gottin-
gen berufen. Er war Prédsident der Deutschen Krebsgesell-
schaft von 1986 bis 1990. 1992 iibernahm er den Lehrstuhl
fir Tumorbiologie an der Universitédt Freiburg im Breisgau,
wo er auch die Klinik fiir Tumorbiologie griindete und bis
2003 leitete.

Nach seiner Pensionierung rief er die Stiftungen Patien-
tenkompetenz Deutschland und Schweiz ins Leben, um
deren Leitung er sich heute kiitmmert. Ziel der Stiftungen
ist die Unterstiitzung von Projekten zur Forderung und
Erforschung der Patientenkompetenz.

Broschiire «Arzt-Patient-Beziehung»

Die Rheumaliga Schweiz hat eine Broschiire zum Thema
«Patient und Arzt: Wenn zwei sich verstehen» herausgegeben.
Darin erhalt man wertvolle Tipps zur Vorbereitung des Arzt-
besuchs, zur Kommunikation zwischen Patient und Arzt, zur
eigenen Informationssuche oder zum Umgang mit Proble-
men. Die Broschiire kann unter >www.rheumaliga-shop.ch
bestellt werden. Sie ist auf Deutsch, Franzosisch und Italie-
nisch erhaltlich.
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« Natuirlich schmerzfrei leben durch
das weltweit einzigartige Heilklima »

Wairme (37-41,5 °C)
Luftfeuchtigkeit (70-100 %)
Radongehalt (44 kBg/m®)

bewirkt die Heilstollen-Therapie,
durch zahlreiche Studien belegt,

Das
Immusystem wird stabilisiert und Entzindungen ge- [
hemmt. Auch bei
wirkt die Therapie.
Univ.-Doz. Dr. Bertram Hélzl,
Wissenschaftlicher Leiter

»Ich schaffte es oft nicht mehr mich selbst  Beratungstermin: Internationale kostenlose

anzuziehen. Jahrelang nahm ich Corti- Rufnummer: 00800 6006 7878
son. Nun komme bereits seit 11 Jahren

in den Heilstollen und bin ein % Jahr fast
schmerzfrei. Frither war an Sport nicht
mehr zu denken, jetzt kann ich wieder
Tennis, Tischtennis und FulBball spielen.”

Gerhard Lambeck, 42 Jahre, Solms, Deutschland
Diagnosen: Morbus Bechterew, Gelenkrheuma

Die Heilstollen-Therapie ist von &sterreichischen
und deutschen Krankenkassen anerkannt.

Weitere Informationen finden Sie unter
www.gasteiner-heilstollen.com

Gasteiner Kur-, Reha- und Heilstollen Betriebsges.m.b.H. GASTEINER
Heilstollenstrale 19 | 5645 Bockstein - Bad Gastein | Osterreich HEILSTOLLEN
T +43 (06434 3753-0 | info@gasteiner-heilstollen.com

www.gasteiner-heilstollen.com



Ihr familiér gefiihrtes Hotel fiir Gesundheit,
Kur und Geborgenheit, die man spiirt.

Hallenschwimmbad mit Gegenstromanlage
Thermalsprudelbecken, Thermalwannenbéder
Thermalwassertrinkbrunnen

Infrarotkabine, Warmekabine

Sauna mit Lichttherapie, Sole-Inhalationsgrotte
Fitnessraum, Billard

gediegene Nichtraucherzimmer mit Bergblick
reichhaltiges Friichstiickshuffet mit Vitalecke
3 Wahl-Hauptgangmenii

W-Lan im gesamten Haus kostenlos

Laut wissenschaftl. Studie bewirkt die Heilstollenkur
eine signifikante Schmerzlinderung und Medika-
mentenredukion von 6-9 Monaten. Bei Morbus Bech-
terew ist der Kurerfolg einzigartig und nachhaltig.

SCHNUPPERKUR

7 UN/HP, 1 x Stollen, 5 Kuranwendungen nach Wahl,
1 personlich gefiihrtes Orientierungsgesprach im
Haus mit Fr. Dr. Klammer (Klinsche- und Gesundheits-
psychologin mit Spezialisierung auf rheum.Erkrankungen)
ab EUR 699,00 pro Person

KLASSISCHE HEILSTOLLENKUR - 14 TAGE
14 UN/HP, 8 x Stollen, 2 Teilmassagen,

1 personlich gefiihrtes Orientierungsgespréach
ab EUR 1.750,00 pro Person

KLASSISCHE HEILSTOLLENKUR - 21 TAGE
21 UN/HP, 10 x Stollen, 2 Teilmassagen,

1 personlich gefiihrtes Orientierungsgespréach
ab EUR 1.995,00 pro Person

Radontherapie und gebiindelte Kernkompetenzen
im Gasteiner Heilstollen bzw. im Therapiezentrum

DAS DOMIZIL FUR [HRE KUR IM URLAUB

LKLEIN, FEIN UND GEMUTLICH"

* *f * Hotel
arinthia

Bad Hofgastein

Salzburger Land - Osterreich

Dr. ZimmermannstraBe 2
5630 Bad Hofgastein

Osterreich

Tel. +43 6432 8374
info@hotel-carinthia.com
www.hotel-carinthia.com

Paradiesisch
eintauchen

Unser Salz verstisst
[hnen den Alltag.
EDEN Solebad

EDEN




Morhus Bechterew: Von der Manner-Krankheit zum Fall fiir alle

Bis vor etwa 70 Jahren wurde der
Morhus Bechterew in der Fachlitera-
tur als die <«Krankheit der jungen
Méanner» hezeichnet. Bei Frauen
schien es dieses Krankheitshild iiher-
haupt nicht zu gehen. Dank grosserer
Erfahrung und besserer Untersu-
chungsmethoden weiss man inzwi-
schen, dass Frauen und Manner im
gleichen Mass von der Krankheit he-
troffen sind. Anhand von Daten aus
dem SVMB-Archiv ldsst sich diese
Entwicklung eindriicklich zeigen. (lg)

Die wenigen Fachleute, die sich im
19.und 20.Jahrhundert mit dem Mor-
bus Bechterew beschiftigten, waren
davon iiberzeugt, dass das Krankheits-
bild bei Minnern deutlich h&ufiger
vorkommt als bei Frauen. Noch wenige
Jahre vor der Griindung der SVMB war
in der Fachliteratur immer wieder von
der «Krankheit der jungen Médnner»
die Rede, und das Geschlechterver-
hiltnis wurde lange mit 10:1 angege-
ben, also zehn betroffene Ménner auf
eine betroffene Frau. In der Tat haben
die Erstbeschreiber des Morbus Bech-
terew keine einzige Frau erwéhnt.

Dann verschob sich das Verhiltnis
zwischen den ménnlichen und den
weiblichen Betroffenen allméhlich.
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Am Kongress der europédischen Rheu-
maliga (EULAR) 1979 in Wiesbaden
wurde noch wenig tiber die betroffe-
nen Frauen, dafiir umso mehr iiber
die juvenile Form des Krankheitsbil-
des bei Kindern gesprochen. In den
Arztpraxen der ersten Rheumatologen
(Facharzttitel fiir Rheumatologie seit
1956) tauchten nun auch Frauen auf —
mit zum Teil erschreckenden Folgen
der zu spéit erkannten Krankheit.

Mit der Zeit wurden die Methoden
zur Stellung der Diagnose verbes-
sert. Die Magnetresonanz-Tomogra-
phie (MRI) erlaubte nun ein genaue-
res Feststellen von Entziindungen oder
Verdnderungen im Gewebe. Dank des
besseren Verstdndnisses fiir das Krank-
heitsbild sowie der Kenntnis seiner
verschiedenen Symptome und der
sich wahrend der langen Krankheits-
dauer abl6senden Stadien hat sich das
Geschlechterverhéltnis tiber die Jahr-
zehnte tiber 9:1 (1949), 8:2 (1975), 7:3
(1985) bis auf 5:5 (1987, Fellmann),
alsoauf1:1hinbewegt. Diese Entwick-
lung lédsst sich nun auch eindriick-
lich anhand der Mitgliederzahlen der
SVMB belegen. Heinz Baumberger hat
die seit der Griindung der SVMB vor
bald 40 Jahren vorhandenen Zahlen
der minnlichen und weiblichen Mit-
glieder analysiert und zusammen mit
dem bekannten Bechterew-Forscher

Asim Khan aus Cleveland, USA, am
diesjahrigen Kongress der Europii-
schen Rheumaliga EULAR in Madrid
als Poster présentiert.

Erste Vermutungen

Heinz Baumberger nahm 1979 am
allerersten Bechterew-Symposium in
London teil und erfuhr dort von Pro-
fessor Brewerton, einem der Forscher,
von der damals sensationellen Entde-
ckung des Zusammenhangs des Fak-
tors HLA-B27 des Autoimmun-Sys-
tems mit dem Morbus Bechterew —dem
ersten Fall der Zuordnung eines
Krankheitsbildes zu einem Erbfaktor.
Der Faktor HLA-B27 liegt auf dem
des menschlichen
Chromosomensatzes, kommt also so-
wohl bei den Ménnern als auch bei
den Frauen vor. Fiir Heinz Baumber-
ger, der mit einer Dissertation tber

6. Chromosom

Genetik promoviert hatte, war sofort
klar: Mdnner und Frauen sind gleich
héufig betroffen! In der im Mitteilungs-
blatt «Morbus Bechterew» publizierten
Mitgliederstatistik vom 1.September
1979 — also genau ein Jahr nach der
Griindung der SVMB — hatte er bereits
die Aufteilung nach Geschlechtern
vorgenommen und die entsprechen-
den Prozentzahlen notiert, in der
Uberzeugung, dass sich im Lauf der
Zeit die Zahlen ausgleichen wiirden.
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«Hier begann also meine Studie», er-
zdhlt Heinz Baumberger. «Natiirlich
das niemand

wollte mir damals

glauben.»

Immer mehr «Gleichstellung»

Es ist beeindruckend, dass sich
das Geschlechterverhiltnis bei den
SVMB-Mitgliedern so weit zurtickver-
folgen ldsst. Heinz Baumberger und
Asim Khan benutzten fiir die Aus-
wertung sowohl die in den fritheren
Mitteilungsblédttern publizierten Pro-
zentzahlen als auch die spéteren Mit-
gliederstatistiken. Dank der frithzei-
tigen Aufteilung nach Geschlechtern
konnten nun interessante Erkennt-
nisse gewonnen werden. Dabei zeigte
sich, dass sich das Geschlechterver-
héltnis seit 1980 von Jahr zu Jahr im-
mer stirker dem Idealwert von 50 % zu
50%, also dem Verhiltnis 1:1 ndherte.
1980 hatte die SVMB 157 Aktivmit-
glieder, darunter 44 Frauen (28 %). Das
Verhéltnis von Médnnern zu Frauen be-
trug also 2,57. 2016 waren von 3483
Aktivmitgliedern 1713 Frauen (49%).
Das Geschlechterverhdltnis betrug nun
noch 1,03.

Dass das frithere Vorurteil iiber den
Morbus Bechterew als «Krankheit der
jungen Ménner» dennoch bis heute
seine Nachwirkungen hat, darauf wei-
sen zwei interessante Ergebnisse aus
der letzten SVMB-Mitgliederbefragung
vom November 2016 hin: Demnach ist
das durchschnittliche Alter der Frauen
bei der Diagnose sechs Jahre hoher als
das der Ménner, und auch die Verzoge-
rung bis zur Stellung der Diagnose ist
bei Frauen zwei Jahre ldnger.

Verschiedene Einflussfaktoren

So eindeutig die Entwicklung des
Geschlechterverhiltnisses bei den
SVMB-Mitgliedern ist, so vielschich-
tig sind die moglichen Ursachen fiir
diese Entwicklung. In erster Linie hat
sich die Diagnosestellung in den letz-
ten 40 Jahren stark weiterentwickelt,
so dass man heute in der Lage ist, diffe-
renziertere Diagnosen zu stellen. Dazu

gehort zum Beispiel eine bestimmte
Form des Morbus Bechterew mit we-
niger ausgepragten Krankheitszeichen,
die bei Frauen héufiger ist als bei Mén-
nern. Bei einer Studie in Deutschland
hat der Einsatz der MRI-Technologie
(Magnetresonanz-Tomographie) dazu
gefiihrt, dass mehr als die Hilfte der
Teilnehmenden mit dieser Form des
Morbus Bechterew Frauen sind.

Weitere mogliche Einflussfaktoren
fiir die Entwicklung hin zum heutigen

SVMB eingetragen war, musste nicht
zwingend eine gesicherte Bechterew-
Diagnose haben. Dennoch ist Heinz
Baumberger sehr zufrieden: «Unsere
Studie ist ein hiibsches Beispiel einer
kleinen, aber gut geplanten und mit
Ausdauer durchgefithrten Forschungs-
arbeit. Es ist sehr viel passiert in den
letzten 40 Jahren — nur der Bechterew
tut leider immer noch weh!»

Auf eindriickliche Weise hat sich
das Geschlechterverhéltnis der SVMB-

Geschlechterverhiltnis sind die lédn-
gere Lebenserwartung von Frauen, der
leicht hohere Anteil von Frauen in der
Gesamtbevolkerung und die Annahme,
dass Frauen eher dazu tendieren, sich
einer Patienten-Selbsthilfeorganisation
anzuschliessen. Heinz Baumberger er-
innert sich aber, dass man frither im-
mer betont habe, dass die Frauen eben
nicht gerne einem Verein beitrédten. Er
freut sich jedenfalls iiber die klare Ent-
wicklung der Zahlen: «Die Realitdt hat
meine Theorie bestétigt.»

Vorsicht ist bei den eindriickli-
chen Daten aus 40 Jahren SVMB-Ge-
schichte einzig aus einem Grund ge-
boten: Wer je als Aktivmitglied bei der
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Mitglieder seit der Griindung im-
mer mehr dem erwarteten Wert von
eins angenéahert.

Quelle: Baumberger, H., Khan M.A.: Gradual
progressive change to equal prevalence of
ankylosing spondylitis among males and fema-
les in Switzerland. EULAR 2017, Madrid.
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Ausgangsstellung

Riickenlage, eine Rolle aus festgewickelten
Handtiichern liegt unter der Brustwirbelsaule,
ein Bein ist angestellt, der Fuss des anderen
Beines stiitzt am Knie des Standbeins ab. Die
Hande sind im Nacken verschrankt, die Ellen-
bogen zeigen nach vorne. Der Kopf und die
Wirbelsaule sind eingerollt.

Ubung

Die Brustwirbelsaule wird (iber die Rolle
zurickgebeugt.
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Dosierung

2 Sekunden zuriickrollen, 2 Sekunden
einrollen, 10 Wiederholungen a 3 Serien,
dabei nach jeder Serie die Position der
Rolle verandern.

Wirkung
Mobilisation einzelner
Brustwirbelsaulenabschnitte
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Die SVMB organisiert fiir ihre Mitglieder
Bechterew-Therapiekurse in Gruppen. Die
Leiterinnen sind diplomierte Physiothera-
peutinnen, die sich laufend Uber das Krank-
heitsbild Bechterew weiterbilden.
Bechterew-Therapiestunden beinhalten ge-
zielte Mobilisations-, Dehnungs- und Krafti-
gungsiibungen sowie Atem- und Entspan-
nungsiibungen. Die Teilnehmenden erhalten
auch Ratschlage fiir ihr Sitz- und Stehverhal-
ten sowie fiir Entlastungsstellungen privat
und wahrend der Arbeit. Die Ubungen kon-
nen fiir jeden Teilnehmenden individuell an-
gepasst werden.

Die Bechterew-Therapie findet im Wasser
oder in der Turnhalle statt. Dabei werden
verschiedene Methoden der modernen Phy-
siotherapie angewendet. Sie finden in den
Gruppen eine angepasste Therapieform und
haben zudem wertvollen Kontakt mit ande-
ren Bechterew-Patienten.

Die Website - www.bechterew.ch oder die
Geschaéftsstelle (044 272 78 66) gibt Aus-
kunft (ber Ort und Zeit der Kurse.

Meinung des Fachmanns
Martin Klinger, Physiotherapeut und
Leiter der Therapiegruppe Wil SG

Neben stabilisierenden Ubungen ist das
segmentale sowie ganzheitliche Mobilisieren
und Dehnen verschiedener Wirbelsaulen-
Abschnitte fiir Bechterew-Patienten extrem
wichtig. Der Erhalt und gegebenenfalls die
Verbesserung der Beweglichkeit bedingen
vorsichtiges und genaues Arbeiten. Machen
Sie die Anzahl der Serien und Wiederholungen
abhangig von lhrer Tages- und Allgemeinform.
Uberforderung ist schnell kontraproduktiv und
wirkt sich eher verschlechternd aus.
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Filthrung durch
die Urania-Sternwarte

Die Urania-Sternwarte ist eine Volks-
sternwarte in der Ziircher Altstadt. Der
51 Meter hohe Turm gehort zu den
markantesten Punkten der Innenstadt.
Im Innern der Kuppel befindet sich das
grosse Teleskop, das bis zu 600-fache
Vergrosserungen von Himmelskorpern
erlaubt. Durch einen Demonstrator er-
halten die Teilnehmenden eine kleine
Einfithrung in die Astronomie und
eine Vorstellung des Teleskops. Zudem
erhalten sie Erlduterungen zur rdaumli-
chen und zeitlichen Dimension des
Alls. Zum Zeitpunkt des Besuchs wird
bei klarem Wetter der Planet Uranus
iiber dem Himmel von Ziirich sichtbar
sein.

VERANSTALTUNGEN

Snow-Weekend
fiir jiingere Mitglieder
2. bis 4. Marz 2018, Parpan

Patientenschulung

Der Bechterew erfordert von den Betroffe-
nen ein hohes Mass an aktiver Mitwirkung,
um mit der Krankheit besser umgehen zu
konnen. Eine wichtige Voraussetzung dafir
ist ein solides Wissen (iber den Bechterew
sowie dessen Behandlungsmoglichkeiten.
Der Kurs beinhaltet medizinische und physio-
therapeutische Aspekte.

3. Marz 2018, Geschaéftsstelle SVMB,
Ziirich-Oerlikon

Aktivferien auf Mallorca
18. bis 24. Marz 2018, Mallorca (Spanien)

40. Schweizerisches
Bechterew-Treffen
Das 40. Schweizerische Bechterew-Treffen

und die Mitgliederversammlung gehen am
2. und 3. Juni 2018 in Wil SG iiber die Biihne.
Der zweitagige Jubilaums-Event findet in der
Stadthalle und in der Umgebung von Wil
statt. Weitere Details folgen im Méarz 2018.
2. und 3. Juni 2018, Wil SG

18. Januar 2018, 18.00 Uhr,
Urania-Sternwarte, Ziirich

Neumitglieder-Wochenende in Valens
Um im Umgang mit dem Morbus Bechterew
besser vertraut zu werden, bietet die SVMB
neuen Mitgliedern ein aktives Informations-
und Kennenlern-Wochenende unter fachkun-
diger Anleitung in der Klinik Valens an. Die
Teilnehmenden erhalten wertvolle Informa-
tionen und Tipps in medizinischen und phy-
siotherapeutischen Fragen. Eingeladen sind
alle Personen, die ab 2016 Aktivmitglied der
SVMB geworden sind. Weitere Informationen
erteilt die Geschaftsstelle der SVMB.

29. und 30. September 2018, Kliniken Valens

MEDIZINISCHE BERATUNG

Auf —www.bechterew.ch konnen sich Mitglieder der SVMB beraten lassen.

v.l.nr:

Dr. med. Marc Widmer
Prof. Dr. med. Jean Dudler
Dr. med. Pascale Exer

PD Dr. med. Adrian Ciurea

Das Veranstaltungsprogramm fiir das kommen-
de Jahr wird im Marz 2018 an alle Mitglieder
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Die Internet-Beratung ist eine Dienstleistung
flir Mitglieder der Bechterew-Vereinigung.
Diese konnen Uber —->www.bechterew.ch
Fragen zum Morbus Bechterew an die arzt-
lichen Berater stellen.

Die Telefonberatung wird von Dr. med. Marc
Widmer fiir die Deutschschweiz und von
Prof. Dr. med. Jean Dudler fir die West-
schweiz betreut. Gerne beantworten die

Arzte Ihre medizinischen Fragen, die mit dem
Morbus Bechterew zusammenhangen.

Die medizinische Beratung ist an folgenden
Daten von 18.00 bis 20.00 Uhr erreichbar
unter der Telefonnummer 044 272 78 66:

e Dienstag, 5. Dezember 2017
e Dienstag, 9. Januar 2018
e Dienstag, 6. Februar 2018

verschickt. Weitere Infos zu samtlichen Veran-
staltungen finden Sie auf- www.bechterew.ch/
anlaesse
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Fabio Treier

Bechterew-Aushruch wahrend RS:
Bundesgericht entscheidet fiir Betroffenen

Bei Fahio Treier aus Schoftland AG ist
der Morbus Bechterew wéahrend der
Rekrutenschule ausgebrochen. Fiir
gesundheitliche Probleme, die durch
die Ausiihung des Militardienstes
entstehen, muss per Gesetz die Mili-
tarversicherung aufkommen. Da sich
diese weigerte, ging Fahio Treier bis
vor Bundesgericht. (lg)

18

Fabio Treier aus Schoéftland AG
trat im Jahr 2011 die Rekrutenschule
(RS) im neuenburgischen Colombier
an. Es hitte auch keinen Grund gege-
ben, der dagegen sprach, denn, so ver-
sichert Fabio Treier mehrmals: «Ich
hatte vor der RS iiberhaupt keine Be-
schwerden.» Er arbeitete als kaufmén-
nischer Angestellter, war also keinen
hohen korperlichen Belastungen aus-
gesetzt. Doch wihrend der RS édnderte
sich dies schlagartig. Lange Mirsche
mit schwerem Gepdck auf dem Rii-
cken standen auf dem Programm, und
weitere korperliche Belastungen ka-
men hinzu. Es dauerte deshalb nicht
lange, bis bei Fabio Treier wihrend der
RS die fiir den Morbus Bechterew ty-
pischen Morgenschmerzen einsetzten,
die ihm den Schlaf raubten und dazu
fithrten, dass er morgens sehr lange
brauchte, um aufzustehen. Etwas, das
mit dem durchstrukturierten Tagesab-
lauf der Rekrutenschule nur schwer
vereinbar ist.

Auf der Krankenstation in der Ka-
serne Colombier begannen die ers-
ten Abkldrungen, Schmerzmittel und
Physiotherapie wurden verschrieben.
«In dieser Phase war es schwierig fiir
mich, meine Beschwerden zu erkléren.
Es gab ein Sprachproblem», erklart
Fabio Treier. Erst nach mehreren Kon-
sultationen bei Allgemeinmedizinern
hatte er schliesslich einen Termin bei
einem Rheumatologen. In Neuenburg
wurde schliesslich ein MRI angefertigt.

Wieder diensttauglich
Doch dann wurden die Rekruten ins
biindnerische Chur verlegt, wo weitere

Tests bei Fabio Treier durchgefiihrt
wurden. Er wurde positiv auf den Erb-
faktor HLA-B27 getestet, und zusam-
men mit anderen Symptomen konnte
eine klare Diagnose gestellt werden.
Es folgten noch drei weitere Wochen
in der RS, bis er schliesslich entlassen
wurde.

Sechs Jahre sind seither vergangen,
und eines muss vorweg gesagt werden:
Fabio Treier leistet heute wieder Mili-
tardienst im administrativen Bereich.
Nach der Bechterew-Diagnose wurde
er aber zundchst einmal als «dienstun-
tauglich» eingestuft. Da es aber einen
Entscheid vom Europdischen Gerichts-
hof (EUGh) gibt, der besagt, dass auch
sogenannt Untaugliche Dienst leisten
konnen, ist Fabio Treier heute wieder
regelmdssig im Wiederholungskurs
(WK) der Armee.

Seit der Diagnose in der RS ist er in
Behandlung bei einer Rheumatologin
und in einer TNF-Alpha-Therapie. Zu-
dem ist er ein- bis zweimal pro Woche
im Krafttraining und in der Physiothe-
rapie. «Wahrend der Rekrutenschule
waren meine Schmerzen unertréglich,
doch mit den Medikamenten und der
Bewegung geht es nun», erzihlt Fabio
Treier.

Friiherer Prézedenzfall

So erfreulich die Behandlungser-
folge von Fabio Treier sind, fiihrte die
Diagnosestellung wiahrend der Dienst-
zeit in der Armee zu einem langwie-
rigen juristischen Nachspiel. Denn
die Militarversicherung weigerte sich,
den Zusammenhang zwischen Bech-
terew-Ausbruch und Erfiillung des
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Das Bundesgericht in Lausanne. Bild: Schweizerisches Bundesgericht

Militdrdienstes bei Fabio Treier anzu-
erkennen. Dies, obwohl es bereits im
Jahr 1986 einen dhnlichen Fall eben-
falls eines Bechterew-Betroffenen ge-
geben hatte, bei dem das Bundesgericht
entschieden hatte, dass die Militérver-
sicherung einen hieb- und stichfesten
Gegenbeweis erbringen miisse, dass
der Ausbruch des Morbus Bechterew
sicher nicht mit dem Militdrdienst
zu tun hat. Auch hatte das Gericht in
Lausanne festgehalten, dass der Ein-
fluss des Militdrdienstes beim Morbus
Bechterew nicht generell ausgeschlos-
sen werden konne, da es dazu zu we-
nige wissenschaftliche Erkenntnisse
gebe und die Krankheit einen hohen
Anteil genetischer Faktoren aufweise.
Und schliesslich sei bekannt, dass ne-
ben der genetischen Veranlagung —
Fabio Treier ist HLA-B27-positiv—
eben auch dussere Faktoren wie kor-
perliche Belastung, ungiinstige Witte-

rung und Infektionen zum Krankheits-
ausbruch fithren kénnen. Wie man
sich unschwer vorstellen kann, sind
dies alles Dinge, die in der RS durch-
aus an der Tagesordnung sind.

Schneller Entscheid

Fabio Treier bekam also Recht und
die Militarversicherung muss nun fir
alle durch den Morbus Bechterew ver-
ursachten Behandlungskosten auf-
kommen - riickwirkend bis zur RS
und iiber die gesamte zukiinftige Be-
handlungszeit. «Ich war iiberrascht,
wie schnell das Bundesgericht ent-
schied», so Fabio Treier. Gliicklicher-
weise hatte er in seinem personlichen
Umfeld einen Anwalt, der ihn in al-
len rechtlichen Fragen unterstiitzen
konnte. Allen jungen Personen, denen
es dhnlich ergeht, will Fabio Treier
aber ans Herz legen, sich nicht ein-
fach mit den Antworten von Behor-
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den oder Gerichten zufriedenzugeben,
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Mit dem Bechterew auf
dem «Dach Europas»

Die gebhiirtige Engldnderin und SVNIB-
Mitglied Judith Safford aus Mittel-
hdusern BE ist passionierte Alpinis-
tin. Dank einer erfolgreichen Thera-
pie konnte sie nun einen langgehegten
Traum verwirklichen: 16 Viertausender
in den Alpen hesteigen, in fiinf Tagen. In
drei Beitrdgen auf <hlog@hechterew»
hat sie iiber ihre Hohen und Tiefen dabei
bherichtet. Hier einige Ausziige.

Blogbeitrag Nr. 1:
Erste Beschwerden

...«Es gibt Ereignisse in unserem Le-
ben, die wir nie vergessen werden. Er-
innern Sie sich, was Sie taten, als Sie
von den Terroranschldgen von 2001 in
New York horten, als John Lennon
oder Ueli Steck starben oder an den
Moment eines gliicklichen Familien-
ereignisses? Ich gehe jede Wette ein,
dass sich Menschen mit Morbus Bech-
terew erinnern, wie und wann sie die
Diagnose bekommen und erfahren ha-
ben, dass die Ursache ihrer Symptome
einen Namen hat.

Auch ich kann mich sehr deutlich
an meinen ersten Anfall von seltsa-
men, tiefen Riickenschmerzen erin-
nern. Ich war 24 Jahre alt. Damals
konnte ich nicht wissen, dass diese
Riickenschmerzen wichtig werden,
und doch habe ich intuitiv ihre Be-
deutung gespiirt. Ich war Studentin
und hatte gerade einen fantastischen
Sommerjob, bei dem ich mich um drei
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Rennpferde kiimmerte. Ich erinnere
mich, dass ich ein heisses Bad nahm
und den Schmerz mit all meiner Kraft
bekdmpfen wollte. Und sie gingen
weg — zumindest fiir eine Weile»...

Blogbeitrag Nr. 2:
Schwieriges Gleichgewicht

...«Mit Hilfe einer neuen medizini-
schen Behandlung hatte sich meine

Gesundheit weit iiber alle Erwartungen
hinaus verbessert. Allerdings fiihlte
ich, dass dieses Medikamentenregime
nicht die ganze Losung war, denn ich
hatte immer noch Schmerzen in mei-
nem Riicken und manchmal auch in
anderen Gelenken, was mir zeigte, dass
der Morbus Bechterew noch nicht ganz
gestoppt war. Als ich den Sport wieder
aufnahm, erkannte ich, dass ich weni-
ger Schmerzen hatte, je mehr ich mei-
nen Korper trainieren konnte. Also
habe ich beschlossen, wieder zu klet-
tern. Ich wiinschte mir so sehr, wieder
ohne Schmerzen zu leben»...

Blogbeitrag Nr. 3:
Ein erhebendes Gefiihl

...«Ich stand auf der Dufourspitze,
auch bekannt als Monte Rosa, 4634
Meter iiber dem Meeresspiegel. Es war
der 16. Gipfel iiber 4000 Metern, die
ich in fiinf Tagen erklommen hatte.
Ich hatte alles geschafft, was ich er-
reichen wollte. Die Mithen der letz-
ten Vorbereitungsmonate hatten sich
gelohnt. Die Angst und die Zweifel,
die schlaflosen Néachte, das Herzra-
sen — alles verschwand in der erha-
benen Schonheit dieses Augenblicks.
Ich wandte mich an meine Seilpart-
ner und wir umarmten und gratulier-
ten einander, ich schluchzte Trénen
der Dankbarkeit und Erleichterung»...

...«Ich bin immer noch miide, denke
aber schon iiber die nidchsten Berg-
steigerprojekte nach. Je langer, je mehr
gelange ich zur Uberzeugung, dass re-
gelmissige Bewegung sehr wichtig ist
fir mich. Idealerweise wiirde ich je-
den Tag mehrere Stunden Sport ma-
chen, anstatt an einem Schreibtisch
zu sitzen (oder zu stehen), und dann
hétte ich vielleicht keine Riicken-
schmerzen mehr. Doch meine Ar-
beit am Institut fiir Rheumaforschung
(»www.irr-research.org) trégt ja auch
zur Verbesserung der Lebensqualitét
von Rheumabetroffenen bei»...

Die ganzen Blogbeitrage von Judith Safford
und anderen Betroffenen konnen Sie auf
->www.blog.bechterew.ch lesen.
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Die Bechterew-Datenbank kurz und hiindig erklart

Die Stiftung SCOM (Swiss Clinical
Quality Management) sammelt, pflegt
und hereitet medizinische Daten von
Bechterew-Patienten zu Forschungs-
zwecken auf. Durch die Teilnahme an
der Verlaufsstudie erhalten Betroffene
Informationen zu ihrem Krankheits-
verlauf und tragen zu einer hesseren
Behandlung hei. In neuen Erklidrvideos
wird die «Bechterew-Datenbhank» nun
kurz und hiindig erkléart. (lg)

Der Weg von einem neuen For-
schungsergebnis bis zu einer konkre-
ten Verbesserung fiir die Betroffenen
ist oftmals lang. Eine zentrale Rolle
fur die Verbesserung der Lebens-
qualitdt der Betroffenen kommt im
Fall des Morbus Bechterew der Da-
tenbank von SCQM (Swiss Clinical
Quality Management) zu. Von den
darin gesammelten Daten konnen
Patienten, behandelnde Arzte und

Bechterew-Forscher gleichermassen
profitieren. Und dies sind auch die
Zielgruppen der neuen Erklarvideos
von SCQM zur Verlaufsuntersuchung.

Nutzen fiir Betroffene und
ganze «Bechterew-Gemeinde»

Die «Protagonisten» der SCQM-Da-
tenbank sind in erster Linie die Be-
troffenen selber. Denn neue Thera-
pien werden immer unter genau
definierten Bedingungen iiber einen
bestimmten Zeitraum erprobt. Und
nach deren Zulassung gilt es, Erfah-
rungen liber die Wirksamkeit und Si-
cherheit dieser Medikamente in All-
tagssituationen und tiber langere Zeit
zu sammeln und damit die Behand-
lung der Betroffenen zu verbessern.
Und genau zu diesem Zweck betreibt
SCQM ein medizinisches Register fiir
entziindlich-rheumatische Krankhei-
ten, darunter auch den Morbus Bech-
terew (auch axSpA genannt). Dieses
unterstiitzt die Rheumatologen im
Qualitdatsmanagement der Behand-
lung der Betroffenen und betreibt
gleichzeitig
form fiir Langzeitstudien.

eine Forschungsplatt-

Daten besser als Intuition

Die mehrschichtige Dokumentation,
bestehend aus Fragebogen, Befunden
und Bilddokumenten, stellt das Ge-
samtbild der Erkrankung und ihres
Verlaufs auf eine verldssliche Daten-
basis. Auf dieser Grundlage kann der
Rheumatologe die medikamentdse
Behandlung viel prédziser anpassen.
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Studien =zeigen, dass eine datenge-
stiitzte Therapie langfristig mehr Er-
folg bringt als ein intuitives Vorgehen.
Bei einem allfdlligen Arztwechsel
oder bei einer Behandlung durch meh-
rere Rheumatologen sind alle Daten
einfach und vollstdndig tbertragbar,
sodass der neue Arzt umfassend iiber
die bisherige Behandlung und allfal-
lige Nebenwirkungen von Medika-
menten informiert ist.

Mit den neuen Erkldrvideos sollen
die Betroffenen in kompakter und at-
traktiver Form iiber die «Bechterew-
Datenbank» informiert und moti-
viert werden, bei der Verlaufsunter-
suchung mitzumachen. Denn je
mehr Daten gesammelt werden kon-
nen, desto mehr Moglichkeiten bie-
ten sich fiir die Erschliessung weite-
rer Forschungsgebiete im Bereich des
Morbus Bechterew. Dadurch kénnen
wichtige Erkenntnisse gewonnen wer-
den, die zur weiteren Optimierung der
Behandlung und damit zur Verbesse-
rung der Lebensqualitdt der Betroffe-
nen beitragen.

Weitere Informationen (iber die SCQM-
Datenbank sowie das Erklarvideo fiir
Patienten finden Sie unter
->www.scgm.ch/patienten/video. Die
Videos sind auf Deutsch, Franzdsisch,
Italienisch und Englisch verfligbar.




ﬁ; huerzeler
BICYCLE HOLIDAYS A
A

Friih an die Grippeimpfung denken

Angesichts der bevorstehenden kalten Jahreszeit stellt
sich fiir viele Bechterew-Patienten wieder die Frage, ob
sie sich gegen die saisonale Grippe impfen sollen. Grund-
sédtzlich gilt, dass man die Impfung vor dem Anrollen der
Grippewelle machen sollte, damit sie ihre Wirkung ent-
falten kann. Besonders zu empfehlen ist die Impfung fiir
Personen, die durch eine TNF-Alpha-Therapie ein ge-
schwichtes Immunsystem haben. Dann ist man ndmlich
besonders anfillig fiir Grippeviren. Sinnvoll kann die
Grippeimpfung auch fiir Personen sein, die im Gesund-
heitswesen oder in der Schule arbeiten und dort vielen
Viren ausgesetzt sein konnen.

com °* info@huel

@ RehaClinic

Unternehmensgruppe fur
Rehabilitation und Pravention

«Ich habe gelernt,
durch Bewegung meine
Schmerzen zu lindern.»

RehaClinic bietet Morbus Bechterew-Betroffenen
massgeschneiderte Therapien, unter anderem
die besonders wirksame Wassertherapie.

Die therapeutischen Massnahmen haben das
Ziel, Beschwerden zu lindern und die Beweglich-
keit der Wirbelsdule zu erhalten.

Informationen unter: rehaclinic.ch




vertical Nr. 74/November 2017

Welchen Einfluss hat Fettleibigkeit auf die TNF-Alpha-Behandlung?

Immer wieder hort man, dass wir
zu dick sind und gesiinder lehen
sollten. Ein Thema, das auch Bech-
terew-Betroffene angeht. Schweizer
Forscher hahen nun untersucht, ob
Fettleibigkeit einen Einfluss auf die
Behandlung mit einem TNF-Alpha-
Hemmer hat.

DR. MED. RAPHAEL MICHEROLI ET AL.,
UNIVERSITAT ZURICH, SCHWEIZ

Bisher gab es nur wenige Studien
zum Zusammenhang zwischen dem
Korpergewicht bzw. dem sogenann-
ten Body-Mass-Index (BMI) und dem
Morbus Bechterew. Was man wusste,
war, dass ein héherer BMI mit einer
hoheren Krankheitsaktivitit (BASDAI)
und hoheren funktionellen Einschrin-
kungen (BASFI) einhergehen kann.
Der Einfluss eines hohen BMI auf das
Ansprechen der TNF-Alpha-Therapie
bei Bechterew-Betroffenen wurde bis
anhin nur formell und fiir Patien-
ten mit Infliximab nachgewiesen. Die
vorliegende Studie untersuchte dies
nun fiir eine grosse Kohorte von
Bechterew-Patienten.

Die Forscher arbeiteten mit Daten
der Bechterew-Datenbank bei Swiss
Clinical Quality Management (SCQM).
In die Studie aufgenommen wurden
624 Patienten mit Morbus Bechterew,
welche die ASAS-Kriterien (Assess-
ment of SpondyloArthritis) erfiillten,
und die nach der Patientenrekrutie-
rung mit einer ersten TNF-Alpha-Be-
handlung begannen und von denen
BMI-Daten am Startpunkt der Studie
und ein Jahr spéter (+/- 6 Monate) ver-
fiigbar waren.

Die teilnehmenden Patienten wur-
den gemiss den Kategorien des BMI
eingeteilt. Als «normal» gilt hier je-
mand mit einem BMI von 18,5 bis <25,
als «iibergewichtig» mit einem BMI
von 25 bis 30 und als «fettleibig» mit
einem BMI von >30. Der BMI wird

berechnet, indem man das Koérperge-
wicht durch die Kérpergrosse im Qua-
drat teilt. Zudem wurde untersucht,
wie viele der Patienten nach einem
Jahr ein sogenanntes ASAS40 erreich-
ten, das heisst eine Verbesserung von
40% der ASAS-Kriterien. Ausserdem
wurden folgende Messwerte analy-
siert: die ASAS-Kriterien fiir partielle
Remission (ASAS-PR), eine Reduk-
tion von 50% im Bath Ankylosing
Spondylitis Disease Activity Index
(BASDAI-50), der Anteil Patienten,
die einen ASDAS-Wert (Ankylosing
Spondylitis Disease Activity Score)
von <2,1 (méssige Krankheitsaktivitét)
oder <1,3 (inaktive Krankheit) erreich-
ten, sowie klinisch relevante Verbesse-
rungen im ASDAS (Verdnderung von
>1,1 zwischen Startpunkt und nach
einem Jahr) oder eine erhebliche Ver-
besserung im ASDAS (Verdnderung
von >2,0). Ebenfalls in die Analysen
miteinbezogen wurde die Uberlebens-
rate der Medikamente. Patienten, wel-
che die Behandlung wihrend der Stu-
die abbrechen mussten, wurden wie
Nichtansprechen behandelt.

Spezielle Berechnung des BMI
wegen Wirbelsdulenkriimmung

Wegen der moglichen Kriimmung
der Wirbelsdule im fortgeschrittenen
Krankheitsstadium (Kyphose) gab es
bei einigen Patienten eine Besonder-
heit bei der Berechnung des BMI. Auf-
grund der Wirbelsdulenkrimmung
mussten die Forscher in diesen Fil-
len die Korpergrosse anhand des Hin-
terkopf-Wand-Abstands (sogenannter
Occiput) geometrisch berechnen. Aus-
geschlossen wurden Patienten mit
Fibromyalgie und solche mit einem
BMI <18,5.

Von den 624 Studienteilnehmern
wurden 332 als normalgewichtig, 204
als iibergewichtig und 88 als fettleibig
gemdss ihrem BMI kategorisiert. Fett-
leibige Patienten waren im Schnitt 4l-
ter, hatten hohere BASDAI-Levels und
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waren gegeniiber Normalgewichti-
gen korperlich stdarker eingeschrénkt.
Die ASDAS-Werte und Entziindungsle-
vels waren bei den drei BMI-Gruppen
vergleichbar. Das ASAS40-Anspre-
chen erreichten 44% der Normalge-
wichtigen, 34% der Ubergewichtigen
und 29% der Fettleibigen. Das Chan-
cenverhiltnis fiir fettleibige Patienten,
ASAS40 zu erreichen, war gegeniiber
den normalgewichtigen Patienten sig-
nifikant tiefer.

Beratung ist angezeigt

Bis zu 50% der teilnehmenden Pa-
tienten hatten einen {berdurch-
schnittlichen BMI, 14% waren fett-
leibig. Das Ubergewicht bzw. die
Fettleibigkeit waren mit einem redu-
zierten Ansprechenaufdie TNF-Alpha-
Behandlung verbunden. Eine frithere
Studie kam zum Schluss, dass der ne-
gative Einfluss eines hohen BMI auf
das Ansprechen bei Patienten mit In-
fliximab grosser sein konnte als bei
anderen TNF-Alpha-Hemmern. Dies
ist erstaunlich, da Infliximab als ein-
ziger TNF-Alpha-Hemmer abhingig
vom Korpergewicht dosiert wird. Die
Studie zeigt jedoch, dass das redu-
zierte Ansprechen auch bei anderen
TNF-Alpha-Hemmern zu finden ist.
Aufgrund des besseren Ansprechens
auf die TNF-Alpha-Hemmer-Therapie
sowie auch des reduzierten Herz-
kreislaufrisikos ist eine Beratung
zur Gewichtsreduzierung unter einer
TNF-Alpha-Hemmer-Therapie des-
halb zu empfehlen. Dies auch des-
halb, weil die Behandlung mit diesen
Medikamenten zu einer Gewichtszu-
nahme fithren kann.

Micheroli, R., et al.: <impact of obesity on the
response to tumour necrosis factor inhibitors
in axial spondyloarthritis.», Arthritis

Research & Therapy (2017) 19:164; DOI
10.1186/513075-017-1372-3
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Vitamin-D-Mangel heim Bechterew: Ursache oder Folge?

Welchen Einfluss hat Vitamin D auf
den Morhus Bechterew? Franzisische
Forscher haben dies untersucht und
stellten Erstaunliches fest.

DR. IHSANE HMAMOUCHI ET AL.,
PARIS UND MONTPELLIER, FRANKREICH

Abgesehen von seiner wichtigen
Rolle fiir die Aufrechterhaltung des
Gleichgewichts
und Phosphat und fiir den Knochen-
stoffwechsel spielt Vitamin D auch bei
weiteren Stoffwechselprozessen und
im Immunsystem eine wichtige Rolle.
Neuere Studien ergaben, dass ein Vita-
min-D-Mangel in der Allgemeinbe-
volkerung mit einem erhéhten Risiko
fir Herz-Kreislauf-Erkrankungen ver-

zwischen Kalzium

kntipft ist.

Vitamin D scheint auch bei der Ver-
meidung von Autoimmunkrankhei-
ten eine Rolle zu spielen. Studien-
ergebnisse weisen darauf hin, dass
Vitamin D als Immunmodulator akti-
vierte T-Zellen, die zum Entziindungs-
prozess beitragen, bremst.

Auf dem Gebiet der entziindlichen
Wirbelsdulenkrankheiten wurde die
Rolle von Vitamin D vor allem an Pa-
tienten mit deutlichen Verdnderungen
im Rontgenbild der Wirbelsédule — also
einem fortgeschrittenen Morbus Bech-
terew — untersucht, mit widerspriich-
lichen Ergebnissen sowohl beziiglich
der Héaufigkeit eines Vitamin-D-Man-
gels als auch beziiglich eines Zusam-
menhangs zwischen Vitamin-D-Status
und Krankheitsverlauf. Eine Interpre-
tation der Studienergebnisse wird vor
allem dadurch erschwert, dass der Vi-
tamin-D-Mangel bei diesen Patienten
auch eine Folge der Schmerzen, Ver-
steifung und Behinderung sein kann,
indem sich behinderte Patienten we-
niger im Freien bewegen und so we-
niger dem Sonnenlicht aussetzen, das
fiir die Bildung von Vitamin D im Kor-
per so wichtig ist. In 20 Rheumazent-
ren wurde deshalb der Vitamin-D-Sta-
tus bei Patienten mit entziindlichen
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Riickenschmerzen und einem Verdacht
auf eine Spondyloarthritis untersucht,
also im Frithstadium der Erkrankung,
in dem die Krankheit sich weniger auf
Aktivitdten im Freien auswirkt.

Von der Studie ausgeschlossen wur-
den Patienten, deren Riickenschmer-
zen definitiv nicht auf einer Spondy-
loarthritis beruhten, und Patienten,
die mit TNF-Alpha-Blockern behan-
delt wurden.

Winter und Friihling problematischer
Von den 700 Patienten, die fiir die
Studie untersucht wurden, erfiillten
486 die Klassifikationskriterien der
ASAS Assessment of Spondylo-Ar-
thritis international Society fiir eine
axiale Spondyloarthritis. Die mitt-
lere Vitamin-D-Konzentration betrug
54 nmol/Liter. Ein Vitamin-D-Man-
gel (weniger als 50 nmol/L) wurde
bei 51% der Patienten festgestellt ge-
geniiber 41% in der gesunden Allge-
meinbevolkerung. Ein schwerer Vita-
min-D-Mangel (weniger als 25 nmol/
Liter) wurde bei 12% der Patienten
festgestellt, gegeniiber 5% in der ge-
sunden Allgemeinbevoélkerung.

Der Vitaminmangel war bei den Pa-
tienten im Winter und Friihjahr stér-
ker ausgeprigt (58 %) als im Sommer
und Herbst (42 % der Patienten). Un-
ter den nichtweissen Patienten (vor
allem aus arabischen Léandern) hat-
ten sogar 90 % einen Vitaminmangel.
Eine Abhingigkeit vom Alter oder Ge-
schlecht wurde nicht gefunden. Die
Mittelwerte der Krankheitsaktivitat
(BASDAI und ASDAS), der Behin-
derung (BASFI), der Beweglichkeits-
einschrdankungen (BASMI) und des
Entziindungs-Laborwerts CRP wur-
den nach zwei Beobachtungsjahren
fir die Gesamtheit der Studienteil-
nehmer und fiir die Gruppen mit und
ohne Vitamin-D-Mangel zu Studien-
beginn zusammengestellt. In all die-
sen Verlaufsparametern hatten die Pa-
tienten mit einem Vitamin-D-Mangel
unglinstigere Werte. Die Unterschiede

waren allerdings statistisch nicht sig-
nifikant (konnten also auch zufallsbe-
dingt sein).

Einfluss auf Begleiterkrankungen

Bei der statistischen Auswertung
zeigte sich, dass ein Vitamin-D-Man-
gel signifikant verkniipft ist mit Fett-
leibigkeit, niedrigen HDL-Cholesterin-
werten* und dem metabolischen Syn-
drom**. Diese Begleiterkrankungen
sind wiederum mit erhéhten BASFI-
Werten (Behinderung) verkniipft. Ein
geniigend hoher HDL-Wert schiitzt
vor Arteriosklerose und koronarer
Herzkrankheit.

Moglicherweise ist ein Vitamin-D-
Mangel sowohl eine Folge der Krank-
heitsaktivitit und Behinderung als
auch eine Ursache fiir einen schwe-
reren Krankheitsverlauf, wodurch
eine Riickkopplungsschleife entsteht.
Man sollte also durch geniigend Son-
nenlicht-Exposition, ausgewogene Er-
ndhrung und evtl. Nahrungsergdnzung
darauf achten, dass es zu keinem Vita-
min-D-Mangel kommt.

* «High-density lipoproteine» oder
«Lipoproteine hoher Dichte» sind
eine von mehreren Lipoprotein-Klas-
sen im menschlichen Koérper. HDL
iibernehmen eine zentrale Rolle im
Rahmen des Cholesterinstoffwechsels
im menschlichen Korper.

** Metabolisches Syndrom: Eine
Kombination aus Harnsdureerhthung,
Fett- und Cholesterinstoffwechselsts-
rung sowie diabetischer Stoffwechsel-
lage bei Ubergewicht.

Hmamouchi, 1., et al.: «Vitamin D, disease acti-
vity and comorbidities in early Spondylo-
arthritis», Clinical and experimental rheumato-
logy, 34.3(2016): 396-403; DOI 10.1186/
s13075-017-1372-3

Quelle: Morbus Bechterew-Journal Nr. 146
(September 2016)
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MEDIZIN

Was sind die Unterschiede zwischen dem Morbus Bech-
terew und einer Fibromyalgie? Und wie kann ich sicher
sein, das eine zu hahen und nicht das andere?

Beim Morbus Bechterew handelt es sich um eine chro-
nische entziindlich-rheumatische Krankheit, welche die
Kreuz-Darmbein-Gelenke (Iliosakralgelenke, ISG), die
Wirbelsédule, aber auch periphere Gelenke wie Schultern,
Fiisse u. a. oder Sehnenansétze, z. B. an den Fersen, be-
fallen kann. Es gibt sehr unterschiedliche Verldufe von
seltenen Schmerzschiiben bis hin zu einer andauernden
entzlindlichen Aktivitdt mit Versteifung (Ankylosierung)
insbesondere der Wirbelsdule. Typische Symptome sind
Nachtschmerzen, Morgensteifigkeit, oft auch Miidigkeit.
Im Blut finden sich oft, aber nicht immer, erhohte Entziin-
dungswerte und auf Rontgen- oder MRI-Bildern fiir die
Krankheit typische Verdnderungen.

Bei der Fibromyalgie oder auch Weichteilrheumatis-
mus handelt es sich um ein sogenanntes Syndrom, d.h.
dass typische Symptome aufgezdhlt werden wie chroni-
scher Schmerz an verschiedenen Korperstellen, Miidigkeit,
Schlafstérungen und andere, die helfen sollen, das Vorliegen
einer Fibromyalgie festzustellen. Es handelt sich nicht um
ein klar definiertes Krankheitsbild. Typische Blut-, Réntgen-
oder andere bildgebende Befunde fehlen. Die Behandlung
ist schwierig. Empfohlen werden leichtes koérperliches
Training und niedrig dosierte Antidepressiva, die helfen
konnen, eine sogenannte Schmerzmodulation zu erreichen.

Da beide Krankheiten verschiedene Korperstellen befallen
und mit Schmerzen, Miidigkeit und Schlafstérungen ein-
hergehen, ist es nicht immer einfach, sie voneinander zu
unterscheiden.

Dr. med. Pascale Exer
Facharztin FMH fiir Innere Medizin u. Rheumatologie
Rheuma-Basel
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PHYSIOTHERAPIE

Durch meinen Job sitze ich tédglich mehrere Stunden
vor dem Computer, weshalh ich zusétzlich zu den Bech-
terew-Schmerzen auch starke Nackenschmerzen hahe.
Wie kann ich den heiden Prohlemen entgegenwirken, ohne
das eine schlimmer zu machen?

Grundsitzlich gilt fiir beide Probleme: Abwechslung hilft.
Da heutzutage viele Menschen lange in sitzenden Arbeitshal-
tungen verharren, haben Beschwerden im Kreuz- und Na-
ckenbereich zugenommen. Als Ausgleich empfiehlt sich das
Gegenteil dieser Haltung, ndmlich Bewegung und Haltungs-
korrektur. Wahrend der Arbeitszeit sollte langes Sitzen regel-
maéssig unterbrochen werden. Dies kann durch wiederholtes
Aufstehen, dynamisches Sitzen mithilfe eines entsprechen-
den Biirostuhls oder eines Gymnastikballs sowie durch re-
gelméssige Pausengymnastik geschehen. Da langes Sitzen
fast immer in einer gebeugten Wirbelsdulenstellung mit vor-
geschobenem Kopf resultiert, soll die Pausengymnastik die-
ser gebeugten Haltung entgegenwirken.

Eine weitere wichtige Empfehlung zur Verhiitung und Be-
handlung von arbeitsabhédngigen Riickenschmerzen beim
Sitzen ist die ergonomische Gestaltung des Biiroarbeitsplat-
zes. Tisch-, Stuhl- und Bildschirmhé&he sollen so angepasst
sein, dass eine aufrechte Sitzhaltung gefordert wird. Von
grossem Vorteil ist ein h6henverstellbarer Tisch zum stehen-
den Arbeiten.

Fiir den haufigeren gutartigen Verlauf mit unterschiedlich
starken Schmerzschiiben und geringer oder gar keiner Ver-
steifung gelten fiir die Biiroarbeit also die gleichen Empfeh-
lungen wie fiir Nichtbetroffene, um zusétzliche Beschwer-
den durch die lang andauernde Sitzhaltung zu verhindern.
Fiir Betroffene mit einer starken Wirbelsdulenkriimmung ist
zudem ein spezieller Bechterew-Biirostuhl zu empfehlen.
Die Kosten dafiir werden unter Umstdnden ganz oder teil-
weise von der Invalidenversicherung (IV) iibernommen.

7

Dr. Peter Oesch
Direktor Therapien
Kliniken Valens
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Ein Jurist in Bewegung

Luca Huser [(28) aus Wettingen AG
fithrt auf den ersten Blick ein norma-
les Lehen mit Joh, Sport und Reisen.
Doch seit seiner Jugend plagen ihn
starke Riickenschmerzen. Dank einer
guten Behandlung und viel Eigen-
initiative sorgt er dafiir, dass er sei-
nen sportlichen Hohhys weiter nach-
gehen kann. (lg)

«Als Jugendlicher habe ich inten-
siv Kunstturnen gemacht, obwohl ich
schon mit 15 Jahren Beschwerden im
Kreuz-Darmbein-Gelenk hatte. Diese
beschrénkten sich damals noch auf
gewisse Tage oder wenn ich einen
Fehltritt gemacht hatte. Als ich in die
Rekrutenschule kam, machten sich
die Schmerzen auch weiter oben im
Riicken bemerkbar, weshalb ich bald
auf der Krankenstation landete. Der
Arzt ordnete eine Magnetresonanz-To-
mographie an, auf der deutliche Ent-
ziindungen sichtbar waren. Zwei Tage
spdter war ich wieder zu Hause.

Die Behandlung bestand anfanglich
aus @ormalen» Schmerzmitteln, die
ich jedoch nach einigen Jahren wegen
Magenproblemen und nachlassender
Wirkung absetzen musste. Nach einer
erneuten MRI-Untersuchung, bei der
sich unter anderem Entziindungen
an der Verbindung von Rippenbogen
und Brustwirbelsdule zeigten, begann
ich mit Recherchen und Abwéigungen
fiir eine TNF-Alpha-Therapie, auf die
ich dann auch sehr gut ansprach. Die
Medikamente verbesserten meine Le-
bensqualitét stark. So konnte ich zum
Beispiel wieder ldnger als drei oder

vier Stunden am Stiick schlafen oder
schmerzfrei niesen.

Kaum eine Sportart ausgelassen

Ich war schon immer ein Bewe-
gungsmensch und habe schon viele
Sportarten ausprobiert. Als die Dia-
gnose kam, musste ich mich zunéchst
etwas einschrdnken, aber nun kann
ich wieder mehr machen. Denn im
richtigen Mass ist Bewegung ja gut fiir
den Bechterew. Wihrend ich als Ju-
gendlicher sehr beweglich war, habe
ich heute teilweise eine starke Mor-
gensteifigkeit. Ich besuche aber ein-
mal pro Woche einen Kraftraum, wo
eine Physiotherapeutin meine Ubun-
gen und Fortschritte regelmassig kon-
trolliert. Ein- bis zweimal pro Woche
trainiere ich auch noch die Jiingsten
im Turnverein und einmal pro Wo-
che steht Schwimmen auf dem Pro-
gramm. Zudem gehe ich inlineskaten
oder surfen, wenn es die Schmer-
zen erlauben. Ich musste zum Gliick
bisher sportlich auf wenig verzich-
ten. Nur beim Canyoningausflug mit
Freunden musste ich zweimal tber-
legen — und entschied mich wegen
des Unfallrisikos dagegen. Mit den
TNF-Alpha-Hemmern und den Fort-
schritten im Krafttraining hoffe ich,
dass ich vielleicht auch wieder mit
dem Turnen anfangen kann.

Ich schaue mich immer nach neuen
Therapien um, mit denen ich den
Krankheitsverlauf noch besser beein-
flussen konnte. Vor zwei oder drei
Jahren habe ich meine Erndhrung
stark umgestellt und habe zum Bei-
spiel den Verzehr von tierischen Ei-
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weissen drastisch reduziert. Dadurch
splire ich eine leichte Linderung der
Beschwerden.

Beruflich auf sicheren Beinen

Nicht nur im Umgang mit der Krank-
heit, sondern auch beruflich bin ich
auf gutem Weg. Letztes Jahr habe ich
mein Studium als Jurist abgeschlos-
sen und arbeite nun bei einer Rechts-
schutzversicherung. Vor dem Jus-
studium hatte ich mir noch iiberlegt,
Sportlehrer zu werden. Doch aufgrund
der sich abzeichnenden gesundheitli-
chen Schwierigkeiten entschied ich
mich dann, meinen Bewegungsdrang
in der Freizeit auszuleben.

Bei meiner jetzigen Stelle bekomme
ich nicht nur Einblick in verschiedene
spannende Rechtsgebiete,
bleibe durch den abwechslungsrei-
chen Alltag auch immer in Bewegung.
Meinen Arbeitstisch kann ich in der

sondern

Hohe verstellen, sodass ich zum Bei-
spiel schon morgens oder nach dem
Mittagessen zuerst eine Weile im Ste-
hen arbeite. Das tut meinem Riicken
sehr gut. Zudem ist unser Biiro auf
vier Stockwerke verteilt, sodass ich
immer wieder Treppen rauf- und run-
terlaufen muss. Im Moment gefdllt mir
dieser Alltag sehr.»
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\"/ KLINIKEN VALENS

Die Spezialisten in der Rehabilitation -
auch far Morbus Bechterevw-Betroffene

. WALENSTADTBERG 1

Dreimal an Top-Lage!

REHAZENTRUM VALENS T +41 (0)81 303 11 11 info@kliniken-valens.ch
REHAZENTRUM WALENSTADTBERG T +41 (0)81 736 21 11 info.wsb@kliniken-valens.ch
RHEINBURG-KLINIK WALZENHAUSEN T +41 (0)71 886 11 11 info@rheinburg.ch

www.kliniken-valens.ch

Sie leiden an einer Spondylitis ankylosans. Daher ist es fiir Sie wichtig,
die Beweglichkeit der Wirbelsdule zu bewahren und die Muskulatur zu starken.

Wir bieten IThnen ein 3-wdchiges «Bechterew»-Programm mit hochstens ~ Die Kurse 2018 finden zu folgenden Zeitpunkten statt:
10bis 15 Teilnehmern. Dieses beinhaltet 5 bis 6 Behandlungen proTag, +08.bis 26. Januar 2018 +23.Julibis 10. August 2018

beispielsweise physiotherapeutische Einzelbehandlungen, Massagen, +05. bis 23. Februar 2018 + 24, September bis 12. Oktober 2018

Gruppen, nastik, Ubungen im Wasser, Entspannung usw.
ppengym 8 panming +09. bis 27. April 2018 + 05. bis 23. November 2018

Nutzen Sie die hervorragende Qualitdt einer modernen Fachklinik in

Verbindung mit den Vorteilen eines Umfelds, das die Rehabilitation férdert. Falls Sie an unserem Angebot interessiert sind und Sie sich anmelden

mochten, melden Sie sich bitte bei der Patientenverwaltung unter Tel.:
Die Leukerbad Clinic bietet Ihnen sechs Mal pro Jahr ein Programm, 47 (0)27 47251 09.

das gezielt auf die Behandlung von Morbus-Bechterew-Patienten
ausgerichtet ist.

¢

Leukerbad Clinic
Switzerland
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VORSCHAU

Notfall Wirbelbruch

Durch die Versteifungstendenz der Wirbel-
saule und das erhohte Risiko fiir Knochen-
schwund ist es fiir Menschen mit Morbus
Bechterew wahrscheinlicher, einen Wir-
belbruch zu erleiden. Dies kann zu Verlet-
zungen von Nerven und dem Riickenmark
flhren. Je nach Lage der Fraktur konnen Glied-
massen und Korperteile von unterschiedlich
starken Beschwerden — von Schmerzen bis
Lahmungserscheinungen — betroffen sein.
Dies ist aber nur einer von verschiedenen
medizinischen Notféllen, denen die Betrof-
fenen begegnen konnen. Die Notfallbehand-
lung von Bechterew-Patienten hat viele Be-
sonderheiten und benétigt neben schnellem
Handeln ein besonderes Feingefiihl von Ret-
tungssanitatern und weiteren Einsatzkraf-
ten. In dieser Ausgabe zeigen wir lhnen, wie
Sie fiir jeden Notfall gut geriistet sind.

HINWEIS

Friihdiagnose optimieren

Die Rheumaliga Schweiz hat eine neue Stra-
tegie zu rheumatischen Erkrankungen, da-
runter auch dem Morbus Bechterew, ver-
offentlicht. Die Strategie ist auf sechs Jahre
ausgelegt und der Schwerpunkt liegt auf der
Verbesserung der Friiherkennung, der effi-
zienten Versorgung sowie auf Forschung und
Bildung. Die Strategie soll eine Orientierungs-
hilfe bei der Planung neuer Angebote bieten
und bei allen Massnahmen sollen die Betrof-
fenen im Zentrum stehen. Beispiele von Pro-
jekten sind ein Betroffenenrat oder Angebote
zum besseren Selbstmanagement bei rheu-
matischen Erkrankungen. Die Strategie kann
unter - www.rheumaliga.ch heruntergeladen
oder bestellt werden.

3

AUFRUF

Betroffene in der Region

Genfersee gesucht

Die Region rund um den Genfersee ist ein
grosser Ballungsraum und es leben dort auch
viele Menschen mit Morbus Bechterew. Ein
jungeres Aktivmitglied aus der Region wiirde
gerne Aktivitaten mit anderen Betroffenen
ausserhalb der Therapiegruppen organisie-
ren. Falls Sie in dieser Region wohnen und
Interesse haben, an solchen Aktivitaten teil-
zunehmen oder bei der Organisation mitzu-
helfen, konnen Sie sich unter - lars.gubler@
bechterew.ch melden.
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