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50 Jahre mit der Krankheit leben

Morbus Bechterew / Der 1944 geborene Christian Siegenthaler schildert seine Erfahrungen und Erlebnisse mit dem chronischen Leiden.

SAFENWIL An einem triiben No-
vember Samstag 1964 sass ich
mit meiner damaligen Freundin
auf dem Kanapee. Da bemerkte
ich das erste Mal Schmerzen in
meinem Kreuz. Jahre spiter
wurde mir bewusst, dass diese
Schmerzen die ersten Sympto-
me von Morbus Bechterew (MB)
waren.

Immer wieder Schmerzen

Als Landwirt mass ich diesen
Schmerzen keine grosse Bedeu-
tung zu, waren sie doch nur von
kurzer Dauer. Einige Wochen
spéter, ich arbeitete als Meister-
knecht im Welschland, konnte
ich einen halben Tag lang nicht
mehr laufen. Am néchsten Tag
waren die «Stérungen» vorbei
und ich suchte keinen Arzt auf.
Oft ist es bei den Bauern so:
Wenn eine Kuh nicht frisst, ist
das ein grosseres Problem als ein
Knecht, der voriibergehend nicht
mehr laufen kann.

Doch von nun an plagten
mich Riickenschmerzen, beson-
ders nachts. Dies war fiir mich
ein Grund, den Beruf zu wech-
seln. Nun begann der Kampf ge-
gen die tdglichen Schmerzen
mit Schmerztabletten, «Lochli-
pflastern», heissen Bidern,
Rheumasalbe etc. Aber am bes-
ten hat Holzspalten geholfen,
wurden doch durch die An-
strengung die Muskeln besser
durchblutet.

Mein Alltag verlief nun folgen-
dermassen: Nachdem ich nachts
schlecht geschlafen hatte, meis-
tens im Korbstuhl, zog mir mei-
ne Frau am Morgen die Socken
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an, band mir die Schuhe, und mit
einem leisen Fluch auf den Lip-
pen machte ich mich auf zu mei-
nen Kunden im Fricktal. Da ich
wieder meinen Beruf gewechselt
hatte, arbeitete ich nun als Bera-
ter in der Landwirtschaft. Die
vielen Gespréche, meistens «un-
ter dem Tennstdérli», waren auch
nicht gerade gesundheitsfor-
dernd. Aber eigentlich habe ich
wegen meiner Rheumakrank-
heit nie bei der Arbeit gefehlt.

Immer neue Therapien

Ich hatte viele liebe Kollegen, die
mit Ratschldgen nie verlegen wa-
ren. So wurde viel versucht. Ein
Kollege meinte, Fango und Mas-
sage wiirden mir helfen. So leg-
te ich mich einige Male in den
Fango und genoss danach eine
wohltuende Massage. Diese The-
rapie war gut, aber dauerhaft hat
es nicht geholfen. Nun kam der
Besuch beim Chiropraktiker an
die Reihe. Nach einer «griindli-
chen Untersuchung» riet mir die-
ser Spezialist zu einer Kur auf
dem Streckbett. Diese Behand-
lung war furchtbar. So stelle ich
mir als Leser von historischen
Romanen die Folter vor. Was
habe ich gelernt? Absolviere nie
eine Therapie, bevor eine genaue
Diagnose vorliegt! Zu guter Letzt
sprach ich in dieser Zeit bei ei-
nem jungen Arzt vor. Ich schil-
derte ihm meine Beschwerden
und er untersuchte mich. Bei ei-
ner weiteren Besprechung mein-
te er: «Der Heiland und der Hei-
zer wollen Sie noch nicht, Thnen
fehlt nichts!»

Christian Siegenthaler leidet seit den 60er-Jahren an Morbus Bechterew.

rheumatische Erkrankung mit starken Schmerzen und einer Versteifung von Gelenken.

Im Sommer 1976 ging mein
Bubentraum in Erfiillung und
wir konnten ein Bauernhaus mit
etwas Land kaufen. Wir bewirt-
schafteten das Land mit Weid-
rindern. Die Arbeit in der
Landwirtschaft und an der fri-
schen Luft war trotz Schmerzen
fiir mich ein guter Ausgleich zur
doch stressigen alltdglichen Ar-
beit. Durch den Wohnortswech-
sel ging ich auch bei einem neu-
en Hausarzt vorbei. Bei grossen
Schmerzen bat er mich, auf den
Bauch zu liegen und er setzte mir
eine Spritze in den Riicken. Die-
se Massnahmen haben kurzfris-
tig geholfen.

1977 absolvierte ich einen WK
im Fricktal. Die Schmerzen wa-
ren schlimm. Nach dem Militér-
dienst meinte mein damaliger

«Taglich Voltaren
100 gegen die
Schmerzen.»

Chef: «Geh zum Arzt, die Folgen
deiner gesundheitlichen Proble-
me bezahlt dann die Militdrver-
sicherung». Wie befohlen, such-
te ich vor dem nédchsten WK
meinen Hausarzt auf. Dieser
schrieb ein Zeugnis und ich wur-
de schnellstens vom Militédr-
dienst befreit.

Nach der Diagnose MB fragte
ich spéter diesen Mediziner, auf-
grund welcher Diagnose ich ei-
gentlich dienstfrei geworden sei,
schliesslich habe man bei mir
MB festgestellt. Da antwortete
mir dieser Arzt: <Wissen Sie, die
Diagnose MB ist ein Todesur-
teil!» Ich nahm diese Erklarung
zur Kenntnis, fuhr ins néchste
Restaurant, trank einen Kaffee
und ging weiter meiner Arbeit
nach.

Endlich eine Diagnose

Es gibt Vorfille, die man nie ver-
gisst. Im Sommer 1981 war ich
mit dem Auto unterwegs, plotz-
lich erlittich einen Schwichean-
fall, ich konnte kaum noch das
Gaspedal runterdriicken. Aber

dieser Zustand war nach kurzer
Zeit vorbei und ich habe nicht
weiter darauf geachtet.

Und dann erhielt ich endlich
die Diagnose. Das kam so: An
den Wochenenden half ich 6fter
meinem Bruder in der Landwirt-
schaft. Im Herbst 1982 stellten
wir eine Maschine bereit, dabei
bin ich beinahe kopfiiber in die
Jauchegrube gefallen. Und wir
stellten verwundert fest, dass
mein Riicken steif war. Jetzt fuhr
ich zum Rheumatologen. Nach
einem kurzen Gesprédch meinte
dieser Spezialist: «Herr Sie-
genthaler, Sie leiden an Morbus
Bechterew, dies ist eine schlim-
me, unheilbare Krankheit, es ist
aber nicht Krebs.» Ich war ei-
gentlich froh, dass meine
Schmerzen nun endlich einen
Namen hatten.

Nun begann die Therapie. Tdg-
lich Voltaren 100 gegen die
Schmerzen. Diese rosaroten Kii-
gelchen schlucke ich heute noch
regelmaissig, um Schmerzen vor-
zubeugen, denn Menschen mit
Schmerzen sind oft gereizt, un-
geduldigund «uliedig». Ich mute
meiner Ehefrau nicht zu, mit ei-
nem unzufriedenen Partner zu-
sammenzuleben. Auch machte
ich nun mit der Physiotherapeu-
tin Bekanntschaft. Diese nette
Fraulehrte mich abzuliegen und
aufzustehen; mit dem «Vierfiiss-
ler-Stand» und dem «Katzenbu-
ckel» versuchten wir meinen ver-
steiften Korper zu lockern. Die
halbe Stunde davor im Heublu-
menwickel war eine Wohltat. In
den darauffolgenden Wintern
besuchte ich einige Male die
Reha-Klinikin Zurzach AG. Die-
se Behandlungen dort waren er-
folgreich fiir mich. Auch konnte
ichmich jeweils wieder etwas er-
holen.

Gymnastik und Sport helfen

Eine junge Physiotherapeutin
konnte mich mit einem strengen
Gymnastikprogramm {iberzeu-
gen, regelmaéssig in der MB-Phy-
siotherapie-Gruppe in Aarau
mitzuturnen. Ich erachte die Be-
suche in einer MB-Gymnastik-
gruppe als sehr wichtig. Daher
griindete ich, weil die Teilneh-

merzahl in Aarau bald zu hoch
war, zusammen mit dem verant-
wortlichen Rheumatologen und
der Cheftherapeutin im Bezirks-
spital Zofingen AG im Jahre 1989
die Bechterew-Gruppe Zofingen
(heute fast ein Dutzend Patien-
ten). Darauf bin ich fast etwas
stolz!

Noch ein Wort zum Sport: Der
ist sehr wichtig. Da ich in Abén-
derung eines Mottos von einem
Monchsorden nach dem Grund-
satz «spare und arbeite» aufge-
wachsen bin, habe ich gelernt,
dass alle Aktivititen etwas ein-
bringen sollten. Ich wiirde lieber
Waldarbeiten verrichten oder
Tiere pflegen als z. B. mit Bret-
tern an den Fiissen in der Win-
terlandschaft im Kreis rum-
zulaufen. Bei meinen Kuraufent-
halten in Zurzach traf ich viele
Rheumakranke mit Alkoholpro-
blemen. Dies hat mich sehr ge-
préagt: In dieser Zeit habe ich
mich entschlossen, ganz auf Al-
kohol zu verzichten und bin da-
bei geblieben.

Die Fachleute haben mich in
dieser Zeit auch auf die Morbus-
Bechterew-Vereinigung (SVMB)
aufmerksam gemacht. Ich trat
diesem Verein bald bei. Beim
Studieren des vierteljdhrlich er-
schienenen Mitteilungsblattes

«Absolviere nie
eine Therapie,
bevor eine
genaue Diagnose
vorliegt.»

fielen mir die vielen Todesanzei-
genvon 55- bis 60-jdhrigen Bech-
terew-Patienten auf. So glaubte
ich, meine Lebenserwartung
wére auch eingeschréanktund ich
wiirde den 60. Geburtstag nicht
erleben. Man kann sich so tdu-
schenim Leben! Diese Krankheit
hat mich nun beschéftigt und in-
teressiert. Meine T6chter und ich
machten 1985 in einer MB-Stu-
die mit. Dies wiirde ich nie mehr

(Bild zVg Christian Siegenthaler)

tun, wurde doch dadurch eine
Tochter von mir als potenzielle
Bechterew-Patientin abgestem-
pelt.

Erst mit 50 zur IV

Mit der Atemnot kam in dieser
Zeit eine neue Behinderung
dazu. Schon das Treppensteigen
wurde zum Problem. Durch die
Strukturverdnderungen bei mei-
nem Arbeitgeber traten auch An-
derungen in meinem Beruf auf.
Dies machte mich nervés und
unsicher. Ich wollte mir Hilfe bei
der SVMB holen. Da wurde ich
aber sehr enttduscht, hatte ich
mir doch erhofft, dass eine me-
dizinische Fachperson meine
Vorgesetzten iiber Morbus Bech-
terew informieren wiirde. Seit-
her bin ich der Meinung, die
SVMB sollte einen «Ombuds-
mann» organisieren, der neue
Bechterew-Patienten bei beruf-
lichen Problemen bei den jewei-
ligen Arbeitgebern unterstiitzt
(eventuell gibt es das nun, dies
wire sehr gut). Ich zog die Kon-
sequenzen und trat aus dem MB-
Verein aus.

Da 1994 weitere berufliche
Verdnderungen anstanden, be-
schloss ich, mich bei der IV an-
zumelden, mit dem Wunsch zur
Umschulung. Bei der IV wurde
ich spéter von einem Berufsbe-
rater freundlich begriisst. Er
sagte mir, dass der Vertrauens-
arzt gemeint habe, es sei er-
staunlich, dass ich mich erst
jetzt an die IV wende. Da ich
schon 50-jahrig war, fand der
Berufsberater weiter, dass eine
Umschulung nicht sinnvoll sei
- es wire fast unmoglich, fiir
mich danach eine Arbeitsstelle
zu finden. Sein Rat: «Gehen Sie
zum Arzt, der soll Sie 50%
krankschreiben». Da ich ge-
wohntbin zu gehorchen, befolg-
teich diesen Ratschlag. Kurz da-
rauf wurde ich zum halben
IV-Rentner mutiert. Zwei Jahre
spédter gab es beruflich wieder
Verdnderungen und es ging
mir auch gesundheitlich viel
schlechter, so dass ich zu 100 %
invalid geschrieben wurde. In
dieser schwierigen Zeit hat mich
mein Arbeitgeber verstdndnis-

voll behandelt und unterstiitzt.
Dafiir bin heute noch dankbar.

Mehr Komfort im Stockli

Seit dem 1. Januar 1997 bin ich
nun nicht mehr beruflich tatig.
Diese Umstellung war sehr hart
und meine Ehefrau wurde da-
durch krank. Aber wie viele an-
dere Herausforderungen haben
wir auch diese Probleme gemeis-
tert. Ich mochte allen «Bechte-
rewlern» anraten, moglichstlan-
ge zu arbeiten. Arbeiten ist eine
gute Therapie bei Rheumakrank-
heiten. Bald wurden mir die Be-
schiftigungen in meinem Hei-
metli zu viel. Auch hatte ich
Angst, bei der Betreuung der
«Rindli» zu verunfallen, denn ich
bin durch meinen steifen Riicken
ein «Gstabi» geworden. So ver-
kauften wir unser Bauernhaus
unserer Tochter und unserem
Schwiegersohn und ziigelten in
ein kleines, behindertengerech-
tes Einfamilienhaus (beiuns das
Stockli). Nun verbringe ich die
Zeit mit Lesen und besuche nach
Moglichkeit am Montag das
Bechterew-Turnen in Zofingen.
Auch diirfen am Morgen der Kaf-
fee und das Zeitunglesen im Re-
staurant nicht fehlen.

Die Krankheit schrankt ein

MB ist eine schmerzhafte,
schlimme, unheilbare Krankheit.
Sie beeinflusst das Leben sowohl
beruflich als auch in der Freizeit
sehr stark. Durch die Behinde-
rungen, also den steifen Riicken,
Schmerzen und Atemnot, sind
viele Aktivitdten nicht mehr mog-
lich. Ich habe das Gefiihl, dass
mein Brustkorb mit zwei «Kélber-
stricken» zugeschniirt ist, und
dass ich dadurch bei der kleins-
ten Anstrengung keuchen muss
wie nach einem 100-Meter-Lauf.
Probleme mit dem Ankleiden, der
Korperpflege (wieso hatesin den

«Wir haben auch
diese Probleme
gemeistert.»

offentlichen Gebduden eigentlich
kein Dusch-WC?), und zu wenig
Luft, nehmen mir die Lust am
Reisen, Wandern und meinem
Hobby, der Landwirtschaft und
den Waldarbeiten. Da ich friiher
ein sehr aktiver Mensch gewesen
bin, fehlen mir diese Beschafti-
gungen doch sehr.

Mir féllt auch das Desinteres-
se der Mitmenschen, teilweise
sogar der Verwandten, an dieser
Krankheit auf. Schliesslich soll-
te doch gerade bei den Nach-
kommen meiner Geschwister,
bei «komischen Riickenschmer-
zen» an MB gedacht werden.
Auch werden wir MB-Kranke
eher verurteilt als «<beurteilt». So-
gar «Mit-Bechterewler» storen
sich an meinem Ubergewicht
und meinem Kugelbauch. Ich
begreife wohl, dass es fiir viele
Zeitgenossen schwer ist zu ver-
stehen, dass doch relativ aufge-
stellte Menschen ohne grossere
dusserliche Anzeichen lange
Jahre an einer unheilbaren
Krankheit leiden.

Dank meiner lieben und hilfs-
bereiten Ehefrau, den verstiand-
nisvollen Toéchtern und Schwie-
gersbhnen und natiirlich den
sieben lustigen und teils schel-
mischen Grosskindern ist es mir
mdoglich, doch ein frohes, zufrie-
denes und dankbares Leben zu
fiihren. Aber es braucht viel
Kraft. Christian Siegenthaler



