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80 000 Menschen mit Riickenschmerzen hahen
Morhus Bechterew. Der Diagnosetest unter
- hechterew.ch kann weiterhelfen.

«vertical» erscheint auch in franzdésischer Sprache.
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Liehe Leserin, lieher Leser

Panikartige Hamsterkdufe, sich iiber-
schlagende Nachrichten und tau-
melnde Borsenkurse. Das sind die
heutigen Tagesaktualitdten, wihrend
wir diese Zeilen schreiben.

Nach heutigem Stand gehoren an Mor-
bus Bechterew erkrankte Menschen
mit einer Biologika-Therapie zur Ri-
sikogruppe. Das hat uns Anfang Mérz
dazu bewogen, sdmtliche Veranstal-
tungen bis Ende Juni 2020 abzusagen
und auch die Therapiekurse ab dem
16. Mérz zu sistieren. Wir sind der fes-
ten Uberzeugung, dass in diesen Zei-
ten der Schutz der Gesundheit abso-
lute Prioritédt hat.

Die Anfragen an unser Beratungsteam
haben in den letzten Wochen stark
zugenommen, und die Zugriffe auf

unsere Website sind so hoch wie nie

zuvor. Auch wir kennen nicht auf alle
Fragen eine Antwort, aber wir sind ge-
rade in diesen Zeiten der Unsicherheit
weiterhin fir Sie da. Unter — bech-
terew.ch finden Sie jederzeit die ak-
tuellen Informationen zu Bechterew
und Corona, sie werden laufend auf
den neuesten Stand gebracht.

Bleiben Sie Corona zum Trotz in Be-
wegung! Mit unserer Online-Plattform
-rheumafit.ch kann die wichtige
Bechterew-Therapie weitergefiihrt
werden.

Bechterewler sind bekannt fiir ihren
Optimismus wund ihr Durchhalte-
vermogen. Was wir im personlichen
Umfeld konnen, schaffen wir mit
vereinten Kriften auch im Grossen.
Zusammen werden wir das durchste-

hen. Bleiben Sie gesund.
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Der Bechterew wird von Betroffenen oft als mehr oder weniger sichtharer
Begleiter hezeichnet. Seit einigen Jahren tragen die meisten von uns — egal
ob mit oder ohne Bechterew — einen weiteren Begleiter auf sich: das Smart-
phone. Die rasante Verbreitung der kleinen Alleskonner geht Hand in Hand mit
der Digitalisierung. Doch was hedeutet dieser Megatrend aus Sicht von Bech-
terew-Betroffenen? Kann er dahbei helfen, ihre Lebensqualitat zu verhessern?

Text Lars Gubler lllustrationen Natasa Milosevic
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m vergangenen September fand der dritte Digitaltag

in der Schweiz statt. Dieser Event wird jeweils medial

begleitet und behandelt ganz verschiedene Themen und
Facetten rund um das Thema Digitalisierung. Im Vorfeld
dieses Thementages wurde eine Umfrage in der Bevolke-
rung zum Thema Digitalisierung durchgefiihrt, das Inte-
resse war gross. Eines der zentralen Themen war die Ge-
sundheit bzw. das Gesundheitssystem. Die Umfrage zeigte
einen grossen Glauben an Fortschritte in der Forschung
durch die Digitalisierung. Gleichzeitig brachte sie auch
grosse Bedenken in Sachen Datenschutz an den Tag.

Die Umfrage gibt die aktuelle Grosswetterlage rund um
das Thema Digitalisierung wohl recht gut wieder. Und die-
ses beschiftigt auch die SVMB seit einiger Zeit stark. Auf
den ersten Blick hat der weltweite Megatrend vielleicht
nicht so viel mit dem Morbus Bechterew zu tun. Doch
die Digitalisierung findet gerade auch in der Medizin statt
und betrifft Bechterew-Betroffene in besonderem Mass.
Von Forschungsprojekten, bei denen mittels Smartpho-
nes vollig neue Moglichkeiten fiir Studien entstehen, iiber
die Behandlung mithilfe eines jederzeit abrufbaren Krank-
heitsverlaufs bis hin zu neuen Therapie- und Informations-
angeboten kann die Digitalisierung den Betroffenen helfen,
den Alltag besser zu meistern und ihre Lebensqualitédt zu
verbessern. Die Bechterew-Vereinigung ist iiberzeugt, dass
die neuen technischen Méglichkeiten eine grosse Chance
sind. Sie ist deshalb an vorderster Front dabei und konnte
erste digitale Projekte bereits erfolgreich realisieren.

Was ist Digitalisierung?
Obwohl der Begriff Digitalisierung in aller Munde ist, gibt
es viele verschiedene und teils auch diffuse Vorstellungen,

was denn genau hinter diesem Zauberwort steckt. Weit ver-
breitet ist wohl die Vorstellung, man konne die Welt in eine
Art digitalen und analogen Bereich unterteilen. Mit Digita-
lisierung wird dann gemeint, dass Prozesse, die frither aus-
schliesslich in der analogen Welt stattfanden, immer mehr
in die digitale Welt abwandern. Gesprdche werden nicht
mehr von Angesicht zu Angesicht, sondern tiber eine Chat-
funktion auf dem Handy gefiihrt. Fiir den Einkauf muss
man nicht mehr in den Supermarkt, sondern man bestellt
sich die Waren iibers Internet nach Hause. Diese Beispiele
zeigen, dass die analoge und die digitale Welt immer stér-
ker ineinanderfliessen. Denn unsere Handlungen in der di-
gitalen Welt haben Auswirkungen auf die analoge Welt und
umgekehrt. Der nédchste Schritt der Verschmelzung dieser
beiden Welten wird auch die «vierte industrielle Revolu-
tion» oder das «Internet der Dinge» genannt. Damit ist ge-
meint, dass sich zum Beispiel ganze Fabriken selbst steu-
ern konnen oder dass unser Kiihlschrank zu Hause merkt,
wenn die Milch langsam knapp wird, und gleich selbst
neue bestellt.

Krankengeschichte nicht jedes Mal neu erzihlen miissen

Auch in der Medizin findet diese «Revolution» bereits
statt. Wenn von «eHealth» die Rede ist, ist zum Beispiel die
elektronische Abwicklung von Behandlungen und Thera-
pien gemeint. In dieser Definition geht es also darum, den
Papierkram im Gesundheitswesen zu reduzieren und den
Austausch von gesundheitsbezogenen Daten zu vereinfa-
chen. Die Grundidee dahinter ist, dass Patienten nicht je-
des Mal von Neuem ihre ganze Krankengeschichte erzih-
len miissen, wenn sie zu einem neuen Arzt oder in ein
neues Spital gehen. Auch der administrative Aufwand mit
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den Versicherungen ist ein Thema. Wahrend Arztrechnun-
gen frither noch in mehrfacher Ausfiihrung an alle beteilig-
ten Parteien geschickt wurden, scannen heute viele Patien-
ten die Rechnungen mit einer Handy-App ein und leiten sie
so an die Versicherung weiter. In der Schweiz ist es zudem
seit einiger Zeit moglich, ein sogenanntes elektronisches
Patientendossier (EPD) zu erstellen. Damit sollen Patienten
ihre gesundheitsbezogenen Daten zentral an einem sicheren
Ort abspeichern konnen, sodass sie selbst und ihre Arzte,
Therapeuten oder die Apotheke Zu-
griff darauf haben. Dies soll nicht nur
den administrativen Aufwand und da-
mit die Kosten im Gesundheitswesen
verringern, sondern auch die Qualitét
der Behandlung verbessern. So kann
beispielsweise die Koordination zwi-
schen verschiedenen Facharzten verbessert werden, wenn
ein Patient neben dem Morbus Bechterew von einer Begleit-
erkrankung wie z.B. einer Uveitis oder einer Psoriasis be-
troffen ist. Zusammenfassend kann gesagt werden, dass mit
der Digitalisierung die Kommunikation im Gesundheits-
wesen gefordert wird. Und dies ist gerade in den genannten
Fillen mit Begleiterkrankungen besonders wichtig, um
widerspriichliche Therapien zu vermeiden.

Patienten als Forschende

Durch die Digitalisierung eréffnen sich auch grundlegend
neue Moglichkeiten fiir die Erforschung des Morbus Bech-
terew. So konnen Patienten ihre Daten mittels Smartpho-
nes gleich selbst sammeln und an die Forschenden weiter-
leiten. Im Englischen spricht man von «citizen scientists».
Eine Rheumastudie mit solchen «forschenden Biirgerinnen

Man sollte nicht immer
wieder die ganze Kran-
kengeschichte erzdiihlen

miissen.

und Biirgern» wurde in Grossbritannien durchgefiihrt. In
Anlehnung an die in England hé&ufige Wettervorhersage
«cloudy with a chance of rain» (bewdlkt mit Moglich-
keit von Regen) lautet der Titel des Forschungsprojekts
«Cloudy with a chance of pain» (Bewd6lkt mit Moglichkeit
von Schmerzen). Dabei ging es um das Thema Wetterfiihlig-
keit bei Menschen mit chronischen Schmerzen, darunter
auch solche mit Morbus Bechterew. Durch die Smartphone-
Studie konnten nun bei Tausenden Patienten Daten iiber
ihre subjektiven Beschwerden, ihre
Bewegungsaktivitidten, ihre Stimmung
und das Wetter am jeweiligen Auf-
enthaltsort gesammelt werden. Diese
Daten konnten damit zum ersten Mal
liber langere Zeit erfasst werden und er-
moglichten so zuverldssige Aussagen
tiber die Zusammenhédnge von Schmerzen und Wetter. Die
Studie zeigte unter anderem, dass eine héhere relative Luft-
feuchtigkeit und Windgeschwindigkeit in Kombination
mit einem niedrigeren Luftdruck bei Menschen mit Lang-
zeitschmerzen zu einer erhchten Schmerzlast fithrten. Den
grossten Einfluss hatte dabei die relative Feuchtigkeit. Die
Ergebnisse dieser gross angelegten Smartphone-Studie zei-
gen, dass es in Zukunft auch moglich sein kénnte, anhand
von frither gesammelten Daten und Wettervorhersagen indi-
viduelle Schmerzprognosen zu erstellen, wie man sie heute
zum Beispiel bereits von Pollenprognosen kennt.

Digitale Therapie ist bereits Realitit

Auch in der Schweiz ist man schon auf die Idee gekom-
men, dass sich mithilfe von Smartphones ganz neue Mog-
lichkeiten fiir Bechterew-Betroffene ergeben. So erfasst
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beispielsweise ein Teil der Betroffenen, die im Bechte-
rew-Langzeitregister bei SCQM (Swiss Clinical Quality
Management) dabei sind, die krankheitsbezogenen Daten
mittels einer Handy-App. So kénnen wichtige Erkennt-
nisse gewonnen werden, die sowohl der einzelnen Patientin
oder dem einzelnen Patienten in der Behandlung zugute-
kommen wie auch der Erforschung des Morbus Bechte-
rew insgesamt.

Ein weiteres Beispiel, bei dem die Digitalisierung in
der Bechterew-Therapie bereits Realitédt ist, ist die von
der SVMB lancierte Plattform «Rheumafit.ch». Mit iiber
20 Bechterew-spezifischen Therapieprogrammen, die zu-
dem nach verschiedensten Kriterien
gefiltert werden konnen, stellt die
Plattform zurzeit wohl eines der um-
fassendsten digitalen Therapiewerk-
zeuge fiir die Bechterew-Therapie
dar. Fir dessen Entwicklung wurden
die bewdhrten Therapieprogramme,
wie sie in den Therapiegruppen der
SVMB jede Woche praktiziert werden, schriftlich festge-
halten und in sinnvolle «Héppchen» aufgeteilt. Es muss-
ten unzdhlige Fragen zu Funktionen und Design der Seite
gekldrt werden. Dann mussten die Ubungen zusammen
mit spezialisierten Physiotherapeutinnen und -therapeu-
ten aufgezeichnet werden. Und natiirlich musste die ganze
Plattform von verschiedenen sogenannten Entwicklern
programmiert werden. So geht das grundsétzlich bei jedem
digitalen Projekt und damit diese erfolgreich lanciert wer-
den konnen, braucht die SVMB heute neben fachkundigen
Physiotherapeutinnen und -therapeuten, erfahrenen Bera-
tern und Beraterinnen und freundlichen Mitarbeitenden
vor allem auch eines: Programmierer.

In Zukunft
konnten individuelle
Schmerzprognosen
maoglich werden.

Von OV iiber Homeshopping bis E-Voting

Auch ausserhalb der Medizin gibt es Bereiche, in denen
die Digitalisierung stattfindet und die ebenfalls von grosser
Bedeutung sind fiir Menschen mit Morbus Bechterew. Ein
solcher Bereich ist die Mobilitdt mit allen verschiedenen
Apps zur Planung von Fahrten und Reisen. So ist es bei-
spielsweise moglich, Fahrten mit hindernisfreien Fahrzeu-
gen oder mit ldngerer Umsteigezeit zu planen. Zu Zeiten
der gelben Fahrpldne an den Bahnhé6fen noch undenkbar.
Aber auch die Moglichkeit, sich die Lebensmittel wiahrend
einer Schubphase bis in die Wohnung liefern zu lassen, statt
die schweren Taschen vom Laden nach Hause zu schleppen,
hat mit der Digitalisierung zu tun. Ein
weiteres Beispiel ist die Teilnahme am
gesellschaftlichen Leben. Hier kénnte
man das Stichwort E-Voting, also die
Moglichkeit, zu Hause mit Computer
oder Smartphone abzustimmen, er-
wihnen. Auch wenn es bei diesem
Thema noch etwas harzig vorangeht,
konnte diese Moglichkeit der Stimmabgabe fiir Menschen
mit starken Beschwerden doch eine grosse Erleichterung
sein. Fiir viele Betroffene ebenfalls schon Alltag geworden
ist die Aufzeichnung von sportlichen Aktivitdten, das soge-
nannte Tracking. Sei es, dass man nur die tdglich zuriickge-
legten Schritte zdhlen ldsst oder zusétzlich auch noch den
Puls beim Velofahren: Viel direkter lassen sich die fiir Bech-
terew-Betroffene wichtige Bewegung und das Thema Digi-
talisierung nicht in Verbindung bringen.

Ohne Patienten geht nichts
Nun wurde viel tiber die Chancen der Digitalisierung
fiir Bechterew-Betroffene gesprochen. Doch es gibt auch
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Herausforderungen. Und auch Stimmen, die der Digitali-
sierung skeptisch gegeniiberstehen. Die Digitalisierungs-
studie von «digitalswitzerland» zeigte, dass drei Viertel der
Bevolkerung in der Schweiz die Digitalisierung als Chance
sehen. Besonders interessant dabei: Je dlter die Befragten,
desto héher stuften sie die Entwicklung als Chance ein.
Junge Teilnehmende und Frauen sa-
hen die Digitalisierung in der Tendenz
am kritischsten. Die zwei grossen He-
rausforderungen der Digitalisierung in
der Medizin allgemein und fiir Bech-
terew-Betroffene im Besonderen sind
zum einen die Teilhabe der Menschen an diesen Verdnde-
rungen und zum anderen der Umgang mit persénlichen Da-
ten. Stichwort Datenschutz.

Dies wurde auch am dritten «Swiss Patient Forum» unter
dem Titel «Der digitale Patient» deutlich. Dort diskutierten
Vertretungen von iiber 30 Schweizer Patientenorganisatio-
nen Aspekte der Digitalisierung im Gesundheitswesen. Or-
ganisiert wird das »Swiss Patient Forum» vom Schweizer
Verein der Europdischen Patientenakademie zu Therapeu-
tischen Innovationen (EUPATI). In Workshops wurden un-
ter anderem die Einfiihrung des elektronischen Patienten-
dossiers (EPD), die Digitalisierung in der Forschung sowie
mogliche Auswirkungen neuer digitaler Hilfsmittel wie Ge-
sundheits-Apps diskutiert. In den Diskussionen am » Swiss
Patient Forum» dusserten die Patientenorganisationen ins-
besondere Befiirchtungen, dass digitale Patientendaten in
falsche Héande geraten konnten. Datenschutz und Daten-
sicherheit sind deshalb zentrale Anliegen. Die erwéhnte
Digitalisierungsstudie zeigte jedoch, dass das Vertrauen
beziiglich Datenschutz gegeniiber Spitilern, Arzten und
Krankenkassen besonders gross ist.

Datenschutz und
Datensicherheit sind
zentrale Anliegen.

Grenzen verschwinden

Die Digitalisierung als weltweiter Trend ldsst Grenzen
zunehmend verschwinden. Nicht nur zwischen Léndern,
sondern beispielsweise auch zwischen Produzenten und
Konsumenten. Wir «produzieren» mit unseren Handys
selbst Videos, die dann von anderen «konsumiert» wer-
den. Ubertragen wir dieses Prinzip
auf den Umgang mit dem Bechterew,
heisst das: Wir beobachten den Krank-
heitsverlauf selbst und leisten damit
gleichzeitig einen Beitrag zur For-
schung. Oder wir machen die Bewe-
gungstherapie mithilfe des Online-Tools «Rheumafit.ch»,
das uns und unsere Gewohnheiten im Laufe der Zeit immer
besser «kennenlernt». Diese Entwicklung bietet Bechterew-
Betroffenen viele neue Moglichkeiten, um den Krankheits-
verlauf positiv zu beeinflussen und ihre Lebensqualitdt zu
verbessern. Dass dies nicht nur von der SVMB so gesehen
wird, bestdtigte auch die Umfrage im Vorfeld des Schwei-
zer Digitaltags sehr deutlich: Von allen Bereichen erhofften
sich die Befragten von der Digitalisierung mit Abstand am
meisten fiir den medizinischen Fortschritt.

schwerpunkt
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Ein Netzwerk von Projekten

Fiir die SVMB ist die Digitalisierung ein zentrales strate-
gisches Thema. Sie will damit einen echten Mehrwert fiir
die Betroffenen schaffen. Erfahren Sie hier mehr dariiher,
welche digitalen Projekte die SUMB verfolgt und wie da-
durch das Krankheitsmanagement der Betroffenen noch
hesser unterstiitzt werden kann. (lg)

Aus Untersuchen ist bekannt, dass Betroffene, die Mit-
glied in der Bechterew-Vereinigung sind, einen besseren
Umgang mit der Krankheit finden kénnen. Und genau hier
spielt auch die Digitalisierung eine immer wichtigere Rolle.
Denn die Digitalisierung kann auch die Gesundheitskom-
petenz der Betroffenen erh6hen. Durch die Anstrengungen,
welche die SVMB in diesem Bereich unternimmt, entsteht
fiir die Mitglieder also sozusagen ein doppelt positiver Ef-
fekt. In der Folge stellen wir Thnen die wichtigsten digita-
len Projekte der SVMB vor.

Website - bechterew.ch

Kaum eine Organisation kommt heute noch ohne Internet-
auftritt aus. Die SVMB war von Anfang an offen fiir diese
Entwicklung und hatte schon friih eine professionelle Web-
site. Seither wurde die SVMB-Website mehrmals iiberar-
beitet und weiterentwickelt. Seit vergangenem Herbst ent-
spricht die Website wieder dem neuesten technischen
Stand und auch das Design wurde aufgefrischt. Nun bietet
die Website den Besuchern noch mehr Moglichkeiten und
ist deutlich interaktiver geworden. Mitglieder der SVMB
konnen nun ein persénliches Benutzerkonto erstellen, mit
dem sie ihre Daten verwalten und auf sie zugeschnittene
Informationen erhalten kénnen.
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Plattform «Rheumafit.ch»

Die heutigen Lebensgewohnheiten machen es zuneh-
mend schwieriger, sich fiir einen regelméssigen Therapie-
termin zu verpflichten. Umso willkommener ist vielen die
Moglichkeit, selbststindig zu Hause die wichtige Bewe-
gungstherapie durchzufiihren. Mit «Rheumafit.ch» hat die
SVMB eines der umfangreichsten Tools fiir die Bewegungs-
therapie ins Leben gerufen. Bechterew-Betroffene konnen
sich registrieren und anschliessend aus iiber 20 Ubungs-
programmen auswéhlen. Diese werden von spezialisierten
Physiotherapeutinnen und -therapeuten vorgezeigt. Zu-
dem kénnen die Ubungen mittels Filterfunktionen gemiss
dem eigenen Gesundheitszustand und weiteren Kriterien
ausgewdhlt werden.

Kampagnen

Nach wie vor wichtige Aufgaben der SVMB sind die Auf-
kldarung tiber den Morbus Bechterew und die Reduzierung
der Diagnoseverzogerung durch Kampagnen. Auch diese
Kommunikation findet heute hauptsédchlich im Internet
statt. Denn wer mit Kampagnen etwas erreichen will, muss
dort kommunizieren, wo das Publikum ist. So konnte die
SVMB bereits mehrere Online-Kampagnen zu den Themen
Riickenschmerzen und Begleiterkrankungen realisieren.
Dazu wurden jeweils eigene Kampagnen-Websites mit ver-
schiedenen Informationen, dem Diagnosetest und Erklarvi-
deos aufgeschaltet.

Videos

Wenn ein Medienformat in den letzten Jahren einen Boom
erlebt hat, dann sind das die Videos. Auch grosse Tradi-
tionszeitungen setzen neben ihren geschriebenen Inhalten
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vermehrt auf die bewegten Bilder. Denn durch sie lassen sich
auch komplexe Inhalte einfach erkldren. Und die Videos kon-
nen tber die sozialen Medien ein sehr grosses Publikum er-
reichen. Die SVMB hat inzwischen schon mehrere Erklar-
videos zu wichtigen Themen wie dem Krankheitsbild, den
Therapiemdglichkeiten, der Bewegungstherapie und vielen
weiteren Aspekten des Morbus Bechterew verdffentlicht.

Soziale Medien und Blog

Ein Leben ohne soziale Medien? Heute kaum noch vor-
stellbar. Auch hier war die SVMB schon frith aktiv und
baute ihren Auftritt auf Facebook auf. Schnell wuchs die
Fangemeinde an und heute werden die populérsten Posts
tausendfach geliket, kommentiert und geteilt. Durch die
Moglichkeiten, die diese digitalen Kommunikationsplatt-
formen bieten, kann die SVMB insbesondere auch Men-
schen erreichen, die vielleicht noch keine gesicherte Dia-
gnose haben und besonders auf gut verstdndliche und fun-
dierte Informationen angewiesen sind.

...und in Zukunft ein «One-Stop-Shop» fiir alle
Bechterew-Anliegen

Zurzeit laufen die Vorbereitungsarbeiten fiir eine neue
Online-Plattform der SVMB, die dereinst die zentrale An-
laufstelle fiir alle Mitglieder sein wird. Dort kénnen sie
von administrativen Anliegen iiber die Beobachtung des
Krankheitsverlaufs bis hin zur digitalen Bewegungsthera-
pie alles selbst organisieren und managen. Ebenfalls in die
neue Plattform integriert werden die Beratungsangebote
der Bechterew-Vereinigung sowie eine Vielzahl von Infor-
mationsangeboten von Online-Artikeln tiber Erklarvideos
bis hin zu den Archiven der Zeitschrift «vertical» oder des
Newsletters «move it!». Die Betroffenen finden dann sozu-

Entdecken Sk dis ausgrwoganen Ubungsprogrammi
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sagen alles unter einem Dach und indem sie den Umgang
mit dem Bechterew besser organisieren konnen, wird sich
dies auch positiv auf ihre Lebensqualitédt auswirken.

Corona-Notstand forciert Digitalisierung

Durch die Situation rund um das Coronavirus konnte
weltweit eine deutliche Zunahme des Einsatzes digitaler
Werkzeuge im beruflichen und privaten Umfeld festge-
stellt werden. Neben den erwihnten, bereits friither gestar-
teten Projekten unternahm auch die SVMB sehr rasch wei-
tere Anstrengungen, um mithilfe digitaler Lésungen noch
starker fiir die Mitglieder und Betroffenen da zu sein. So
wurde unter anderem auf der Plattform «Rheumafit.ch»
ein Livestream mit Ubungssequenzen eingerichtet. Zudem
wurden auch vermehrt Beratungsgespriache mithilfe von
Videotelefonie durchgefiihrt. Und schliesslich konnte die
SVMB auch davon profitieren, dass sie schon vor der Situa-
tion mit dem Coronavirus eine sogenannte Cloud ein-
gerichtet hatte, mit der das Arbeiten von verschiedenen
Standorten wesentlich erleichtert wird.
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Dr. Julia Maurer

«Die Digitalisierung ist eine Chance fiir die Patienten und die Forschung»

Viele der heutigen Behandlungsmadglichkeiten des Mor-
hus Bechterew sind der Forschung der letzten Jahre zu
verdanken. Und gerade in der Forschung hietet die Di-
gitalisierung grosse Chancen. Doch auch die Herausfor-
derungen sind mannigfaltig, wie Dr. Julia Maurer, wis-
senschaftliche Mitarheiterin am Universitatsspital Basel
(USB), aus eigener Erfahrung weiss.

INTERVIEW: LARS GUBLER

Frau Dr. Maurer, Sie sind am Universititsspital Ba-
sel (USB) an der Schnittstelle zwischen Forschung und
Behandlung titig und haben selbst auch massgeblich
mit Digitalisierungsprojekten zu tun. Wie erleben Sie
die Verdnderungen durch die Digitalisierung in der
Forschungslandschaft?

Behandlung und Forschung gingen an einem Universi-
tdtsspital schon immer Hand in Hand. Nun kommt sozu-
sagen noch die elektronische Umsetzung dieses ohnehin
komplexen Unterfangens hinzu. In der medizinischen For-
schung werden neben den klassischen klinischen Studien
auch Forschungsprojekte mit bereits erhobenen, aus der
Behandlung stammenden Daten oder Proben durchgefiihrt.
Mit der Einfithrung des Humanforschungsgesetzes 2014
konnen solche Projekte nun mit dem sogenannten General-
konsent, einer Einwilligung der Patienten zur Weiterver-
wendung ihrer Daten und Proben zu Forschungszwecken,
nach Bewilligung der Ethikkommission umgesetzt werden.

Die Digitalisierung kann bei der Durchfithrung der Stu-
dien, aber auch schon bei der Aufkldrung von Patienten zu
Behandlungs- oder Forschungszwecken wertvolle Unter-
stiitzung bieten. Es werden viele Apps entwickelt, mit de-
nen die Patienten zum Beispiel selbst Daten eingeben, die
dann unmittelbar zur Verfiigung stehen. Das ist eine gute
Sache und eine Chance fiir die Forschung und die Patien-
ten. Bei den erwdhnten Behandlungsdaten, fiir deren Ver-
wendung theoretisch alle Patienten bei Eintritt in das Spi-
tal angefragt werden sollten, sieht es schwieriger aus.

Weshalb?

Die Forschung sollte an einem Unispital zwar immer Teil
von allen Tétigkeiten sein, sie fristet aber, solange nicht
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von einem expliziten Studienteam vorangetrieben, manch-
mal ein Stiefmiitterchendasein. Das fiihrt dann beispiels-
weise dazu, dass die Riicklaufquoten der Patienten-Einwil-
ligungen fiir einen Generalkonsent von Klinik zu Klinik
sehr unterschiedlich sind. Das Einholen der Unterschrift
geht im Spitalalltag haufig schlichtweg unter. Hier wére
eine digitale Losung deshalb sehr wiinschenswert, damit
man flexibler agieren kénnte und die Patienten ihre Ein-
willigung nicht mehr nur bei der Anmeldung auf Papier
geben konnten, sondern beispielsweise auch wéhrend der
Behandlung im Sprechzimmer oder auf Station im Patien-
tenbett mithilfe verschiedener Mitarbeitender. Mit einer
digitalen Losung kénnte man auch flexibel steuern, wie
ausfiihrlich die Patienteninformation sein soll, man konnte
mit einem Klick die Sprache wechseln und diese Losung
auch optisch ansprechend gestalten. Es wire also denkbar,
dass die Patienten ihre Einwilligung mittels Unterschrift
auf einem Tablet geben konnten. Ein weiterer denkbarer
Schritt wére, dass man beispielsweise bei der Erneuerung
der Identitdtskarte oder des Fiihrerscheins gefragt wird, ob
man mit der Verwendung von Daten fir die Forschung ein-
verstanden ist. Selbstverstdndlich nur unter Einhaltung
der jeweiligen Datenschutzbestimmungen. Die Karte wére
dann so etwas wie ein Spenderausweis fiir Forschungs-
daten. Doch bis es solche Losungen tatsdchlich geben wird,
miissen noch viele Hiirden iiberwunden werden.

Konnen Sie einige der wichtigsten dieser Hiirden
nennen?

Im Moment wiirden solche Vorhaben nur schon daran
scheitern, dass es in der Schweiz noch keine elektroni-
sche Identitdt (E-ID), also sozusagen eine «digitale Unter-
schrift», gibt (Anm. d. Red.: Ende 2019 wurde ein ent-
sprechendes Gesetz verabschiedet, gegen das jedoch das
Referendum ergriffen wurde. Die entsprechende Abstim-
mung soll im Herbst 2020 stattfinden). Wir sind jedoch im
Rahmen der Forschung gesetzlich verpflichtet, eine schrift-
liche Einwilligung einzuholen, und diese wird derzeit
als handschriftliche Einwilligung ausgelegt. Auch gibt es
keine national einheitliche Patientenidentifikation. Wenn
man also zum Beispiel ein Forschungsprojekt mit Patien-
ten aus Zirich, Genf und Basel machen will, muss man
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erst einmal schauen, wie man die Daten dazu abgleichen
und zusammenfiihren kann, ohne den Datenschutz zu ver-
letzen. Wenn diese Hiirde jedoch iiberwunden ist, sind die
Moglichkeiten fiir digitale Projekte sehr gross.

Kommt hinzu, dass die Prozesse in einem grossen Spi-
tal sehr komplex sind. Wenn es zum Beispiel darum geht,
ein Anliegen der Forschung mit der Patientenadministra-
tion abzukldren und umzusetzen, kann das viel Zeit in
Anspruch nehmen. Héufig sind auch noch weitere Ab-
teilungen wie beispielweise die IT oder der Rechtsdienst
involviert.

Dennoch ist die Digitalisierung kaum noch aus der Medi-
zin wegzudenken. Wo konnten ihr Bechterew-Patienten
sonst noch begegnen?

Ein gutes Beispiel, wie sich die Behandlung fiir die
Patienten — aber auch fiir die Arztinnen und Arzte — durch
die Digitalisierung verdndert, ist die E-Medikation. Dabei
wird der Prozess von der Verschreibung eines Medika-
ments durch den Arzt bis zur Verabreichung durch Pfle-
gefachpersonen digitalisiert und automatisiert. Zu diesem
Prozess wurden bereits Studien durchgefiihrt, die zeigten,
dass die Fehlerquote damit deutlich sank. Das Richten der
Medikamente erfolgt so in der richtigen Dosis und fiir den
richtigen Patienten. Durch diese konkrete Anwendung der
Digitalisierung entsteht fiir die Patienten also ein Mehrwert,
hier durch die deutlich hohere Sicherheit.

Werden fiir ein Forschungsprojekt Daten von Patienten
mittels einer App selbststdndig gesammelt, bietet dies Pa-
tienten und Forschenden viele Vorteile. Wichtig ist, dass
die Daten korrekt eingegeben werden, der Patient sich also
an das Protokoll halt, und die Daten nicht automatisch an
Dritte gesendet werden. Der Transfer von sensiblen Daten
und die Speicherung der Daten an einem sicheren Ort sind
also massgebend, sie bleiben schliesslich nicht immer auf
dem Handy.

Sie sprechen die Datensicherheit an. Gerade diese Frage
lost ja bei vielen Menschen Angste aus. Wie begegnen Sie
diesen?

Ich verstehe die Angste um die eigenen Daten. Auf der
anderen Seite spiiren wir eine grosse Unterstiitzung der
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Patienten fiir die Forschung. In Umfragen befiirwortet je-
weils eine deutliche Mehrheit die Verwendung von me-
dizinischen Daten fiir Forschungszwecke. Das Wichtigste
ist immer, dass die Patienten genau iiber die Verwendung
aufgeklart werden und anschliessend die Mdglichkeit ha-
ben, aktiv ihre Einwilligung oder eben Ablehnung zu ge-
ben. Denn fiir ihre Behandlung entsteht dadurch keinerlei
Nachteil oder zusitzliches Risiko. Auch enthalten ist das
Einverstdndnis, dass die Daten mit anderen Institutionen
geteilt werden kénnen. Nur so konnen ja Projekte mit an-
deren Spitédlern oder Institutionen realisiert werden. Auch
Pharmafirmen sind wichtige Partner in der Forschung.

Das Problem der Datensicherheit ist real und die Spita-
ler miissen schauen, dass sie die Datensicherheit gewdhr-
leisten konnen. Wichtig ist auch, dass Forschende nicht
einfach alles mit den Daten machen diirfen. Thre Projekte
miissen methodische Kriterien erfiillen und immer von
einer Ethikkommission bewilligt werden. Dies dndert sich
auch mit dem Generalkonsent nicht. Was sich dndert, ist,
dass Forschende nicht jedes Mal wieder die Patienten fra-
gen miissen, wenn sie die Daten fiir ein weiteres Projekt
verwenden wollen. Und ganz wichtig: Forschende erhalten
immer nur Zugriff auf Daten, die fiir ihr Projekt relevant
sind und die verschliisselt sind, also beispielsweise keine
Namen oder Geburtsdaten beinhalten.

Vielen Dank fiir dieses Gesprich.
Dr. Julia Maurer hat Humanbiologie studiert und ist am Departement fiir
Klinische Forschung am Universitatsspital Basel (USB) als wissenschaftli-

che Mitarbeiterin und Projektleiterin fiir Patientenrechte und Forschungs-
ethik tétig.
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GASTEINER

EILSTOLLEN

WELTWEIT EINZIGARTIG

Zwei Kilometer im Inneren des Radhausbergs im
Gasteinertal finden Sie eine einzigartige Kombination von
> Warme (37-41,5°C)

> Luftfeuchtigkeit (70 - 100%)

» natlrlicher Radongehalt (44 kBg/m?) vor.

Diese Effekte sind durch zahlreiche Studien belegt:
»  Schmerzlinderung (im Durchschnitt 9 Monate)
Medikamentenreduktion (bis zu 1 Jahr)

>
> Entziindungshemmung
>

Immunstabilisierung

Vor allem bei rheumatischen, chronischen Schmerzen
im Bewegungsapparat, wie

»  Morbus Bechterew

> Rheumatoider Arthritis

> Fibromyalgie

Aber auch bei Erkrankungen der Atemwege und der
Haut zeigen sich signifikante Erfolge.

GASTEINER
HEILSTOLLEN

KUR

Im Rahmen einer 2-3 waochigen Heilstollenkur werden
8- 12 Einfahrten im Stollen durchgeftihrt. Zusatzlich
werden, ganz individuell auf Ihr Krankheitsbild abge-
stimmt, physikalische Therapien verordnet.

,Ich bin selbststandig und meine Diagnose Morbus
Bechterew schrankte mich immer mehr ein. Standige
massive Schmerzen, eine Idhmende Mudigkeit und
Bewegungseinschrankungen bereiteten mir einen
taglichen Kampf in meinem Alltag und Beruf. Durch die
Gasteiner Heilstollen-Therapie reduzieren sich meine
Schmerz- und Krankheitsschibe enorm. Ich erhalte meine
Bewegungsfahigkeit und damit auch meine Lebensfreude
zurtick. Somit kann ich auch wieder leistungsfahig sein.
Fur mich als Privatzahler, ist die Heilstollen-Therapie trotz
hohem zeitlichen und finanziellem Aufwand das erste
Mittel der Wahl.”

Johann James Zwitkovits, Morbus Bechterew, 54 Jahre, Rotkreuz/Schweiz

KOSTENLOSE KENNENLERN-EINFAHRT MIT IHRER SELBSTHILFE-GRUPPE!

Lernen Sie dieses weltweit einzigartige Heilklima selbst kennen und genief3en Sie ein paar Tage mit lhrer Gruppe im

schonen Gasteinertal. Fir weitere Informationen: marketing@gasteiner-heilstollen.com oder +43 (0)6434 3753-227
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Gesundheitskompetenz & Verwéhnangebot

Alpine Eleganz und ésterreichische Gemiitlichkeit kennzeichnen unser 4-Sterne-Superior Hotel. Traumhaft schéne Lage
mit 7.000 m? Zauber-Garten und Verwshnservice. Getreu unserem Credo bieten wir ,von allem ein bisschen mehr...

Highlight: 4 THERMAL-POOLS mit 33°C
o Wasserwelt & Wellnessparadies de luxe 1.700 m?
o Personliche Betreuung mit Herz (auch fir Alleinreisende)
o Neu renovierte (Einbett-)Zimmer mit Panorama-Balkon
o Pramierte Gourmet- & Vitalkiiche mit Wahlmaglichkeit
plus 1 Gesundheitsmenii und leichtes Mittagsbuffet.
Allergien & Unvertréglichkeiten werden gerne und
ohne Geschmacksverlust berticksichtigt.

¢ RUNDUM-SORGLOS-KURPAKET

fur einen stressfreien Urlaub!

Medizinische Kurabteilung & Thermal-SPA mit allen

Therapien , Kurarzt im Haus, Thermal-Radon-Wannenbéder,
hoteleigener Heilstollenshuttle. Wir buchen lhre gewtinschten

Stollentermine. Staatlich anerkannter Kurbetrieb.

Hilfsmittel und Ressourcen

digital hestellen

Die aktuelle Situation rund um das Coronavirus fiihrt
zu einer Hochkonjunktur bei digitalen und virtuellen An-
geboten. Auch die SVMB hat hier viel zu bieten. Neben
der Plattform «Rheumafit.ch» fiir die Bewegungsthera-
pie sind viele weitere Dienstleistungen wie z. B. die Bera-
tungs- und Informationsangebote sowie digitale Ressour-
cen bestens liber das eigene Smartphone, Tablet oder den
PC zu erreichen. Auch Bestellungen im Onlineshop kon-
nen weiterhin getétigt werden. Die Adresse fiir diese An-

gebote lautet = bechterew.ch.

Fiir Menschen mit Morbus Bechterew und verwandten
Erkrankungen koénnen gerade auch in dieser Zeit Hilfs-
mittel fiir den Haushalt und Alltag von grosser Wich-
tigkeit sein. Hier bietet der Onlineshop der Rheumaliga
Schweiz eine grosse Auswahl praktischer Helfer. Der
Shop wurde kiirzlich modernisiert und steht in der ak-
tuellen Situation weiterhin zur Verfiigung. Betroffene fin-
den dort zum Beispiel Hilfsmittel fiir die Korperpflege,
das Kochen oder die Freizeit. Und das alles, ohne aus

dem Haus gehen zu miissen.

Der Shop der Rheumaliga Schweiz ist unter - rheuma-
liga-shop.ch oder telefonisch unter 044 487 40 10 zu

erreichen.

Gasteiner Heilstollenkur

Natiirlich schmerzfrei ohne Medikamente!
Wissenschaftlich belegt - bis zu 9 Monate anhaltende
Schmerzlinderung, nachhaltige Entziindungshemmung,
Immunstabilisierung sowie signifikante Medikamenten-
reduktion bis zu 1 Jahr.
SCHMERZ-WEG-HEILSTOLLENKUR

14 UN/HP ab € 2.118,- pro Person

6 x Heilstollen, 8 x Kuranwendungen, Kurarztvisite
SCHMERZ-WEG-SCHNUPPERKUR

7 UN/HP ab € 1.093,- pro Person

3x Heilstollen, 3x Kuranwendungen, Kurarztvisite

oder: HP € 120,- bis € 161- p.P./ Tag
je nach Zimmerkategorie & Saison, abziiglich Kurrabatt

Darmflora

feste Nagel

Erhaltlich bei:

Cellular-fliissige Bierhefe - fiir einen

aktiven Stoffwechsel! -
|

fir mehr Konzentration
und Leistungsfahigkeit
unterstitzt die
Abwehrkrafte

fur eine gesunde

reich an Vitamin B

fUr reine Haut,
schone Haare und

Rossi Vitalprodukte GmbH
Stradun 400 - 7550 Scuol -
Tel.+41(0)81864 1074

Weitere Infos finden Sie auch unter:

\IEY‘WGHNHOTE[

SUPERIOR

Bismarck

Von allem ein bisschen mehr...

Verwshnhotel Bismarck | Alpenstrake 6
A-5630 Bad Hofgastein | Tel. +43 (0)6432/6681-0
Fax +43 (0)6432/6681-6 | info@hotel-bismarck.com

www.hotel-bismarck.com
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Forschungspreis 2021 der Schweizerischen Bechterew-Stiftung

Die heutigen Therapiemoglichkei-
ten beim Morbus Bechterew sind der
Forschung der letzten Jahrzehnte zu
verdanken. Doch es bleibt noch viel
zu tun. Deshalb unterstiitzt die SVMB
Forschende, die sich mit verschie-
denen Aspekten des Krankheitsbil-
des Morbus Bechterew beschiftigen,
unter anderem durch die Vergabe ei-
nes Forschungspreises durch die
Schweizerische Bechterew-Stiftung.
Die Forschung ist auch den SVMB-
Mitgliedern ein wichtiges Anliegen.
So haben bei der Mitgliederumfrage
90% der Betroffenen angegeben, dass
ihnen Forschung mit dem Ziel, die Be-
handlungsmoglichkeiten gegen Mor-
bus Bechterew zu verbessern, wichtig
ist. 70% der Teilnehmer ist es wichtig,
mehr iiber die Ursachen und Ausloser
von Morbus Bechterew zu erfahren.

Vor diesem Hintergrund schreibt
die Bechterew-Stif-
tung fiir das Jahr 2021 einen weite-
ren Preis fiir die beste wissenschaftli-

Schweizerische

che Arbeit aus, die in der Schweiz auf
dem Gebiet der axialen Spondyloarthri-
tis (Morbus Bechterew) verfasst wurde.
Eine solche Arbeit kann klinische, ex-
perimentelle oder andere Aspekte der
Krankheit beinhalten. Die Preissumme
betrdgt 15000 Franken. Beim Vorlie-
gen gleichwertiger Arbeiten kann der
Preis geteilt werden. Uber die Preisver-
gabe entscheidet eine Jury, die von der
Schweizerischen  Bechterew-Stiftung
berufen wird. Die Verleihung des Prei-
ses erfolgt an der Jahresversammlung
der Schweizerischen Vereinigung Mor-
bus Bechterew 2021 sowie an der Jah-
resversammlung der Schweizerischen
Gesellschaft fiir Rheumatologie. Die

Arbeiten sind zusammen mit einem
kurzen Lebenslauf bis zum 1. Februar
2021 auf Papier und in elektronischer
Form einzureichen an die Geschifts-
stelle der Schweizerischen Bechterew-
Stiftung. Arbeiten kénnen nur akzep-
tiert werden, wenn die Publikation
nach dem 1.Februar 2019 erfolgte. Im
Begleitschreiben miissen die Autoren
ihre Bereitschaft erkldren, im Falle der
Zuerkennung des Preises die Arbeit an
der Jahresversammlung der Schwei-
zerischen Vereinigung Morbus Bech-
terew zu prasentieren. Der Zeitschrift
«vertical» stellen sie einen patienten-
verstdndlichen Bericht iiber den Inhalt
der Arbeit zur Verfiigung. Weitere In-
formationen sind auf der Website der
Schweizerischen Bechterew-Stiftung
zu finden. - bechterew-stiftung.ch

Interaktive Bechterew-Forthildung in der Nordwestschweiz

Die Diagnoseverzigerung heim Bech-
terew hetrdgt immer noch mehrere
Jahre, wodurch wertvolle Zeit fiir
die Behandlung verloren geht. Umso
wichtiger, dass typische Symptome
immer wieder vermittelt und Haus-
arzte auf die schwierige Diagnose
aufmerksam gemacht werden. In der
«Reha Rheinfelden» wurde genau
dies in einem neuen Veranstaltungs-
format getan. (lg]

Das Rehabilitationszentrum im Kan-
ton Aargau fiihrte im Februar eine
Fortbildung zum Thema «Riicken-
schmerzen interdisziplindr» durch.
Angesprochen waren Haus- und Fach-
drzte. Ein Themenschwerpunkt der
Veranstaltung war der entziindliche
Riickenschmerz, zu dem auch der
Morbus Bechterew gezdhlt werden
kann. Im Referat von PD Dr. med. Dr.
rer. nat. Ulrich Gerth, Leitender Arzt
Rheumatologie in der «Reha Rheinfel-
den», ging es um diagnostische und
therapeutische Fallstricke beim Mor-
bus Bechterew.

An der Weiterbildungsveranstal-
tung nahmen etwa 100 Arztinnen und
Arzte aus Praxen und Kliniken aus der
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Nordwestschweiz und der weiteren
Region statt. In dem neu eingefiihr-
ten Veranstaltungsformat «Voneinan-
der lernen: Hausdrzte und Fachirzte
im Dialog» bestand neben den Fach-
referaten auch Gelegenheit, praktische
Aspekte mit den Referenten zu bespre-
chen. Zudem hatten die Teilnehmen-
den im Vorfeld der Veranstaltung die
Moglichkeit, relevante Fragen einzu-
senden, die dann von den Referenten
thematisiert wurden.

Irreversible Schiden verhindern
Obwohl es sich bei Riickenschmer-
zen um eines der haufigsten Symp-
tome handelt, sind Diagnostik und
Therapie fiir die Behandler oft heraus-
fordernd und fiir die Patienten un-
befriedigend. Das bezeugen auch die
vielen Bechterew-Patienten, die wéh-
rend vieler Jahre mit Schmerzen und
Unsicherheit leben, bis schliesslich
die richtige Diagnose gestellt und eine
entsprechende Behandlung begonnen
werden kann. Deshalb wies der Rheu-
matologe PD Dr. med. Gerth in seinem
Referat mit Nachdruck darauf hin,
dass der entziindliche Riickenschmerz
bei jungen Patienten hdufig zu Beginn
des Morbus Bechterew auftritt. Die-

] . 5
g b 18
PD Dr. med. Ulrich Gerth im Gesprach mit einer
Patientin.

ses wichtige Alarmzeichen moglichst
frith zu erkennen sei klinisch relevant,
da die Diagnosestellung des Morbus
Bechterew oft erst viele Jahre nach
Beginn der Symptomatik erfolgt und
dann mdglicherweise bereits irrever-
sible Schédden an der Wirbelsdule auf-
getreten sind, die hétten verhindert
werden kénnen.

Bleibt zu hoffen, dass die teilneh-
menden Arztinnen und Arzte mithilfe
dieser wichtigen Information vielen
Menschen mit Morbus Bechterew zu
einer moglichst frithen Diagnose und
Behandlung verhelfen konnen.
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Die neue Videoserie «Explico»
iberzeugt durch jugendliche Frische

Die Aufklédrung iiber den Morhus Bech-
terew ist leider immer noch mehr als
notwendig. Deshalh setzt sich die
SUMB immer wieder mit Kampagnen
dafiir ein, dass das Krankheitshild und
seine typischen Anzeichen bekannter
werden. Und sie tut dies mit immer
moderneren Mitteln. So zum Beispiel
mit den neuen «Explico»-Videos. (lg)

Dass Bechterew eine «Alte-Leute-
Krankheit» sei, halt sich in vielen
Kopfen hartnédckig. Dabei ist es beim
Bechterew ja genau umgekehrt: Die
ersten Symptome treten in den meis-
ten Féllen im Alter zwischen 15 und
30 Jahren auf. Also in einem relativ
jungen Alter, in dem noch viele Fra-
gen zur weiteren Lebensplanung offen
sind. Viele wichtige Entscheidungen
fallen also in diesen Lebensabschnitt
und dann kommt unter Umstédnden die
Diagnose einer chronischen Krankheit
hinzu. Da tut gute und zielgruppen-
gerechte Information not.

Vor diesem Hintergrund verstérkt
die SVMB seit einiger Zeit ihre Infor-
mationsangebote fiir diese Gruppe. Sie
soll noch gezielter angesprochen wer-
den. Konkret geht es darum, vermehrt
digitale Kommunikationskanile, ver-
schiedene Websites und Videos zu
nutzen. Und all dies am besten auf
einer interaktiven Plattform verkniipft.

Vom Massenversand zum «Daumen
hoch»

Schon lange ist es ein Anliegen der
Bechterew-Vereinigung, auf die immer

noch mehrere Jahre dauernde Dia-
gnoseverzogerung und die dadurch
verlorenen Chancen in der Behand-
lung der Krankheit aufmerksam zu
machen.

Wurden in den Anfangszeiten der
SVMB noch massenhaft Briefe und In-
formationsbroschiiren an die Arzte in
der Schweiz verschickt, stehen heute
ganz andere Medien im Fokus. Die
Rede ist vom Internet und den sozialen
Medien. Damit kann ein weitaus gros-
seres Publikum erreicht werden und es
ist auch moglich, die Zielgruppe rela-
tiv genau nach Wohnort, Alter und an-
deren Merkmalen einzugrenzen. Und
schliesslich entsprechen diese nicht
mehr ganz neuen Medien wohl auch
eher dem Zeitgeist und den Gewohn-
heiten vieler Menschen. Die sozialen
Medien haben einen enormen Multi-
plikationseffekt, konnen die Inhalte
doch tausendfach geliket, geteilt und
kommentiert werden.

Aktueller geht’s nicht

Die neuste Entwicklung in Sachen
digitaler Medien sind die Videoserie
«Explico» und die Online-Plattform
- ruecken-schmerz.ch. Nachdem die
SVMB in den letzten zwei Jahren
mehrere Erkldarvideos zu verschiede-
nen Themen veroffentlichte, wurde
nun dieses neue Format entwickelt.
Die Themen liegen schwerpunktmaés-
sig in der Erforschung der Krankheit.
Das neue Videoformat hat bewusst
einen betont modernen Stil — ganz
im Sinne der primédren Zielgruppe.
Das erste Video der Serie «Explico»
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nimmt das Thema «Fakten und My-
then» auf und liefert zu den zehn gén-
gigsten Mythen iiber den Bechterew
gleich die Fakten. Das fangt an beim
Mythos, Morbus Bechterew sei eine
Minnerkrankheit, geht weiter tber
die Annahme, es konne nur die Wir-
belsdule betroffen sein.

Aus aktuellem Anlass wurde der
Produktionsplan jedoch leicht an-
gepasst und kurzfristig ein «Expli-
co»-Video zum Thema «Coronavirus
und Morbus Bechterew» produziert.
Dieses ist ebenfalls auf der Plattform
zu finden und stiess in den sozialen
Medien auf grosses Interesse. Uber
die ndchsten Monate werden in regel-
maéssigen Abstdnden weitere Videos
der Serie «Explico» publiziert. Um
die Betroffenen in der schwierigen
Phase der Diagnosestellung zu unter-
stiitzen. Und um mit dem «Alte-Leu-
te-Image» der Rheumatiker endgiiltig
aufzurdumen.

Die «Explico»-Videos werden mit
freundlicher Unterstiitzung von MSD
Schweiz realisiert.



Bechterew und Coronavirus -
Was hisher geschah und wie es weitergehen konnte

Spatestens seit Marz hat das Corona-
virus die Welt im Griff. Wahrend man
die Gefahren dieses neuen Erregers
durchaus ernstnehmen muss, ist von
einer Panikreaktion abzuraten. Den-
noch sollten gerade Menschen mit einer
chronischen Erkrankung oder einem ge-
schwichten Immunsystem hesonders
auf einige Regeln achten. (lg)
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Die SVMB erhielt ab Anfang Mérz
vermehrt Anfragen zum Corona-
virus. In den meisten Féllen ging es
darum, ob die medikamentodse Thera-
pie angepasst oder abgebrochen wer-
den miisse. Fragen gab es aber auch
beziiglich allfdlliger besonderer Vor-
sichtsmassnahmen, um sich vor ei-
ner Ansteckung zu schiitzen. Die Fra-
gen waren nicht unberechtigt. Denn
Menschen mit Morbus Bechterew
sind aufgrund ihrer Erkrankung und/
oder ihrer medikamentdsen Therapie
anfilliger fiir Infekte. Deshalb haben
sie auch ein hoheres Risiko, sich mit
dem Coronavirus anzustecken.

Gliicklicherweise kam schon bald
eine wichtige Information zum Thema
Medikamente von der Schweizerischen
Gesellschaft fiir Rheumatologie (SGR),
also der Fachvereinigung der in der
Schweiz niedergelassenen Rheumato-
logen. Die Clinical Affairs Kommis-
sion der SGR informierte wie folgt:
«Nach aktuellem Stand gibt es kei-
nen Grund, dass Patienten ihre Basis-
therapie unterbrechen, solange kein

Verdacht auf eine aktive Infektion mit
dem Coronavirus besteht (z. B. Husten,
Atemnot und/oder Fieber > 38 °C).» Es
gebe keine Hinweise, so die SGR wei-
ter, die zum Absetzen aller das Im-
munsystem unterdriickenden Medi-
kamente raten lasse. In Einzelfdllen
koénne der behandelnde Rheumatologe
oder Hausarzt jedoch zu einer anderen
Einschédtzung kommen und in diesem
Fall solle man den individuell getrof-
fenen Anweisungen folgen.

Panik vermeiden

So weit, so beruhigend. Aus den
Nachrichtensendungen und Zeitungs-
spalten kamen jedoch weiterhin weit
weniger beruhigende Meldungen, die
einer zweiten Epidemie Vorschub leis-
teten: der Panik-Epidemie. Diese fiihrte
unter anderem zu Hamsterkdufen und
einem zeitweiligen Absturz der Borsen.

Vor diesem Hintergrund tat wiede-
rum der in der Regel eher niichterne
Blick der Medizin gut. So erschien
in der Fachzeitschrift «Swiss Medical
Forum» am 11. Mérz ein Artikel mit
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dem Titel
breitet sich aus: Machen wir es rich-

«Ein neues Coronavirus

tig?» Die Autoren — allesamt Fachérzte
aus dem Bereich Infektiologie und
Spitalhygiene — kamen dabei zum vor-
laufigen Schluss: «Auch wenn wir das
Ausmass dieser ansteckenden Infek-
tionskrankheit noch nicht genau ab-
schitzen konnen, darf man feststel-
len, dass hierzulande bisher (fast)
alles richtig gemacht wurde.»

Empfehlungen gelten weiterhin
Damit dies so bleibt und vor al-
lem besonders gefdhrdete Personen —
also auch Bechterew-Betroffene -
gut geschiitzt werden konnen, haben
die Behorden in der Schweiz schon
frith eine breit gestreute Kampagne
unter dem Slogan «So schiitzen wir
uns» gestartet. Diese zielte vor al-
lem auf die Einddmmung des neuen
Virus ab (sog. «containment»-Strate-
gie). Grundsétzlich galten und gelten
fiir Menschen mit Morbus Bechte-
rew die gleichen Empfehlungen wie
fir die Allgemeinbevilkerung. Es
wurden unter anderem Empfehlun-
gen zur personlichen Hygiene und
zum sozialen Miteinander verbrei-
tet. Diese wiederholen wir an dieser
Stelle gerne noch einmal (siehe Bild).
In einer zweiten Phase wurden Emp-
fehlungen betreffend die Situation am
Arbeitsplatz verbreitet. Diese zielten
nun noch stidrker auf besonders ge-
fahrdete Personen, darunter Menschen
aller Altersgruppen, die krankheits-
oder therapiebedingt an einer Immun-
schwiche leiden, ab. Es sollten unter
anderem Anpassungen der Arbeitszei-
ten zur Vermeidung der Rush Hour im
OV, Anderungen der Aufgaben zur Ver-
meidung von Kontakten und der Ein-
satz von Homeoffice gepriift werden.
Die Informationen seitens des Bun-
desamts fiir Gesundheit (BAG) wurden

in der Folge laufend ergénzt, unter an-
derem mit — fiir Bechterew-Betroffene
besonders wichtigen — Hinweisen fiir
besonders gefahrdete Menschen.

In einem letzten, kaum noch ver-
meidbaren Schritt wurde am 16. Mérz
2020 die «ausserordentliche Lage»
gemidss dem eidgendssischen Epi-
demiengesetz ausgerufen.
Schritt beinhaltete
Massnahmen und sollte das 6ffentli-
che Leben bis mindestens Ende April

Dieser
weitreichende

weitgehend lahmlegen.

Sofortmassnahmen der SVMB

Eine weitere wichtige Massnahme,
um Epidemien oder Pandemien einzu-
ddmmen, ist das Verhindern von sehr
grossen Menschenansammlungen. Des-
halb wurden in der Schweiz schon bald
alle Veranstaltungen mit mehr als 1000
Teilnehmenden untersagt. Schon kurze
Zeit spidter wurde die Grenze auf 100
Personen fiir Veranstaltungen und 50
Personen fiir Restaurants und dhnliche
Lokalitdten gesenkt. Mit der «ausseror-
dentlichen Lage» wurden dann de facto
alle Veranstaltungen verboten.

[r—r—

Neues Coronavirus
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Aufgrund des erhéhten Risikos fiir
Bechterew-Betroffene, welche eine
immunschwédchende Therapie wie
z.B. Biologika haben und der Empfeh-
lungen des Bundesamts fiir Gesund-
heit (BAG) entschied auch die SVMB
Anfang Mirz, Veranstaltungen und
Reisen bis Ende Juni abzusagen. Dar-
unter waren leider auch das Schweize-
rische Bechterew-Treffen in Genf und
die seit vielen Jahren durchgefiihrte
Aktivwoche auf Mallorca. Auch wur-
den alle Therapiegruppen der SVMB
ab dem 16. Mérz bis vorerst am 10.
Mai 2020 sistiert.

Offene Entwicklung

Die weitere Entwicklung in Sachen
Coronavirus ist offen. Die Lage kann
sich weiter dndern und die SVMB
bemiiht sich, Sie auf - bechterew.
Anderungen
zu informieren. Weitere Informatio-
nen und Antworten auf hdufige Fra-

ch/coronavirus iber

gen zum Coronavirus finden Sie zu-
dem auf - bag-coronavirus.ch. Bei
dringenden Fragen kontaktieren Sie
bitte die Hotline des Bundesamts fiir
Gesundheit BAG (+41 58 463 00 00).




Quten Tag, ist im Zusammenhang mit dem Coronavirus
einem TNF-Alpha-Hemmer indiziert
bislang fortgesetzt werden?
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Ich wollte mich nur mal erkundigen, wie das eigentlich bei uns «Bechtis» ist mit
dem Coronavirus. Das Immunsystem ist ja durch die Medikamente nicht grad das
beste (also meins auf jeden Fall nicht). Was raten eigentlich die Arzte? Unser Betrieb
scheint noch weiterzulaufen, trotzdem hab ich Angst, das Virus zu bekommen und
krank zu werden. Gehoren wir quasi zur Risikogruppe?

«Respekt vor solchen Ereignissen ist wichtig»

Prof. Adrian Ciurea, stellvertretender
Klinikdirektor der Klinik fiir Rheu-
matologie des Universitatsspitals
Ziirich (USZ) und heratender Arzt der
SUMB, heriet wahrend dem Hohepunkt
der Goronavirus-Pandemie viele Pa-
tienten zu Fragen rund um die Risiken
einer Infektion und die Medikamente.
Im Interview erklirt er noch einmal
die wichtigsten Zusammenhénge und
gibt Tipps, wie Betroffene gut durch

die nachste Zeit kommen konnen.
INTERVIEW: LARS GUBLER

Herr Prof. Ciurea, in den letzten Wo-
chen und Monaten befand sich die
Welt in einer Art Ausnahmezustand.
Auch viele Bechterew-Betroffene wa-
ren unsicher, wie sie sich angesichts
dieser Situation verhalten sollten.
Konnen Sie uns etwas dariiber sagen,
wie gross die Gefahr fiir sie tatséich-
lich war oder ist?

Aus den bisherigen Erfahrungen mit
der Pandemie in China und anderen
Landern gibt es keine Hinweise, dass
entziindlich-rheumatische Erkrankun-
gen wie der Morbus Bechterew selbst
zu einem erho6hten Erkrankungs- oder
Komplikationsrisiko fithren. Jedoch
wurde ja von Anfang an auch in der
Kampagne des Bundesamts fiir Ge-
sundheit (BAG) darauf hingewiesen,
dass Personen mit einem geschwiéch-
ten oder unterdriickten Immunsys-
tem zur Gruppe mit einem hdéheren
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Prof. Dr. med. Adrian Ciurea

Unter-
driickt wird das Immunsystem zum

Erkrankungsrisiko gehoren.
Beispiel auch durch die beim Mor-
bus Bechterew héufig eingesetzten
TNF-Alpha- oder IL-17A-Hemmer.

Was war bzw. ist denn das grossere
Risiko: die Behandlung mit einem
TNF-Alpha-Hemmer oder andere
Faktoren, wie zum Beispiel das Alter
oder Bluthochdruck?

Wir gehen davon aus, dass alle von
den Experten genannten Faktoren
zu einem erhohten Komplikationsri-
siko bei einer Infektion mit dem Co-
ronavirus beitragen konnten. Deshalb
sind sowohl in den Empfehlungen des
Bundesamts fiir Gesundheit (BAG)
wie auch in jenen des Universitédtsspi-
tals Ziirich (USZ) beide Faktoren und
noch weitere aufgelistet. Sind meh-
rere Faktoren gleichzeitig vorhanden,
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kann davon ausgegangen werden, dass
das Risiko zusétzlich erhoht ist. Von
den Menschen mit Morbus Bechterew
sollten vor allem jene besonders vor-
sichtig sein, die iiber 65 Jahre alt sind,
ein Immunsuppressivum einnehmen
(zum Beispiel TNF-Alpha- oder IL-
17A-Hemmer), an Bluthochdruck, Dia-
betes mellitus Typ 2 oder an gewissen
chronischen Atemwegserkrankungen
leiden.

Der letzte Punkt hat wohl damit zu
tun, dass es sich bei der durch das
Virus ausgelosten Krankheit um eine
Lungenerkrankung handelt.

Genau. Deshalb gehoren alle Perso-
nen, die ein Emphysem, eine COPD
oder eine Lungenfibrose haben, zur
Gruppe mit einem erhoéhten Risiko.
Betroffene mit Asthma gehdren nur
zur Risikogruppe, wenn sie unter
einer Therapie mit Inhalativa in mitt-
lerer Dosierung in Ruhe und Belas-
tung nicht symptomfrei. Eine chroni-
sche Bronchitis gehort hingegen nicht
zu den Risikofaktoren.

Das sind ziemlich viele Informatio-
nen und medizinische Fachbegriffe.
Wie soll man da als Nicht-Medizi-
nerin oder Nicht-Mediziner noch
zurechtkommen?

Wenn einer oder mehrere dieser
Risikofaktoren auf Sie zutreffen, ken-
nen Sie diese Begriffe wahrscheinlich

11. Mérz 2020
Genf, Schweiz

und wissen um Thr erhéhtes Risiko.
Im Zweifelsfall fragen Sie Ihren
Arzt — nattirlich telefonisch oder per
E-Mail.

Nun war bzw. ist die Ausbreitung
des neuen Coronavirus fiir Menschen
weltweit eine neue Situation, fiir
vorerkrankte Personen wie Bech-
terew-Betroffene ist sie jedoch eine
besonders grosse Belastung. Kénnen
Sie diesen Personen irgendetwas
iiber den moglichen weiteren Verlauf
der Epidemie sagen?

Es ist davon auszugehen, dass das
Herunterfahren des offentlichen Le-
bens, die Distanz- und Hygienemass-
nahmen einen Effekt zeigen werden.
Wie es danach weitergeht, werden wir
sehen. Sicherlich sollten vorerkrankte
Personen oder solche, die mit immun-
supprimierenden Medikamenten be-
handelt werden, weiterhin vorsichtig
sein, auch falls die Massnahmen ge-
lockert werden sollten. Es wird dann
aber sicher auch wieder Hinweise fiir
besonders gefahrdete Gruppen geben,
an die man sich halten sollte.

Nun hoffen wir alle, dass wir die
aktuelle Pandemie moglichst bald

in den Griff bekommen und wieder
einigermassen normal leben kénnen.
Der Blick in andere Léinder zeigt je-
doch, dass es durchaus weitere sol-
cher Pandemien geben konnte, die
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dann auch fiir Bechterew-Betroffene
wieder ein Risiko darstellen wiirden.
Ja, das ist so. Doch wir lernen auch
hinzu, sowohl was die Einddmmung
solcher Pandemien wie auch die Be-
handlung der
neuen Erkrankungen angeht. Ein ge-

damit verbundenen

wisser Respekt vor solchen Ereignis-
sen ist wichtig.

Neues «Explico»-Video: Vor-
sichtsmassnahmen fiir Bech-
terew-Betroffene in Bezug auf
das Coronavirus

Unter - bechterew.ch finden Sie ab
sofort ein anschauliches Erklarvideo
zum Thema «Vorsichtsmassnahmen fiir
Bechterew-Betroffene in Bezug auf das
Coronavirus». Schauen Sie es sich an
und liken und teilen Sie es in den sozi-
alen Medien, um noch mehr Betroffene
auf das wichtige Thema aufmerksam zu
machen.
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Dosierung
2 Sekunden einrollen, 2 Sekunden strecken

Wirkung
Kraftigung der Riickenmuskulatur
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Die SVMB organisiert fiir ihre Mitglieder
Bechterew-Therapiekurse in Gruppen. Die
Leiterinnen sind diplomierte Physiothera-
peutinnen, die sich laufend tber das Krank-
heitsbild Bechterew weiterbilden.
Bechterew-Therapiestunden beinhalten ge-
zielte Mobilisations-, Dehnungs- und Kréafti-
gungsibungen sowie Atem- und Entspan-
nungstbungen. 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 — bechterew.ch oder die
Geschéftsstelle (044 272 78 66) gibt Aus-
kunft tiber Ort und Zeit der Kurse.

Meinung der Fachfrau
Michaela Kiittel, Physiotherapeutin und
Leiterin der Therapiegruppe Wil SG

Diese Ubung ist eine gute Kombination aus
Wirbelsaulenmobilisation und Kréaftigung der
Riickenmuskulatur. Als zusatzliche Rippen-
mobilisation konnen Sie einen Atemzug in
der gebeugten Haltung verweilen und dabei
die Einatmung zu den hinteren Rippen len-
ken. Achten Sie bei der Ubung darauf, dass
die Bewegung nur in der Wirbelsaule statt-
findet, der Schultergiirtel bleibt entspannt.
Falls die Position nicht eingenommen wer-
den kann, eignet sich auch die Kniebeuge im
Stand mit vorgeneigtem Rumpf.
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Seminar fiir Neumitglieder und Angehdrige

Wurde bei lhnen erst vor Kurzem
die Diagnose Morbus Bechterew ge-
stellt? Oder leben Sie schon ldnger
mit der Krankheit, aber miochten lhr
Wissen auffrischen?

Die SVMB organisiert zusammen
mit den Kliniken Valens ein Wo-
chenend-Seminar fiir Neumitglieder
und Angehoérige. In einzelnen Modu-
len werden Themen wie das Krank-
heitsbild, der Verlauf und die Pro-
gnose, die Schmerzbewdltigung oder
die Behandlungsmoglichkeiten be-
sprochen. Selbstverstdndlich kommt
auch die Bewegungstherapie in Theo-
rie und Praxis nicht zu kurz. Die Refe-

MEDIZINISCHE BERATUNG

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

Die Internet-Beratung ist eine Dienstleistung
fiir Mitglieder der Bechterew-Vereinigung.
Diese konnen uber - bechterew.ch Fragen
zum Morbus Bechterew an die arztlichen Be-
rater 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

renten der verschiedenen Fachgebiete
versuchen dabei, nicht nur Sie, son-
dern auch Thre Partnerin/Ihren Part-
ner moglichst umfassend tiber Fragen
und Probleme rund um den Morbus
Bechterew zu informieren. Sie wer-
den mit einem grossen Rucksack an
«Bechterew-Wissen» nach Hause zu-
riickkehren. Das Seminar richtet sich
an SVMB-Mitglieder und ihre Ange-
hérigen. Kursort sind die Kliniken Va-
lens. Das detaillierte Programm sowie
die Anmeldeméglichkeiten finden Sie
unter = bechterew.ch/events.

26. bis 27. September 2020, Valens
Anmeldeschluss ist der 15. August 2020.

v.l.nr:

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

Prof. Dr. med. Adrian Ciurea

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, 2. Juni 2020
e Dienstag, 7. Juli 2020
e Dienstag, 1. September 2020

VERANSTALTUNGEN

Eine Vielzahl ein- und mehrtagiger Veranstal-
tungen findet fiir die Mitglieder der SVMB
statt. Bei Seminaren, Besichtigungen und
Ausfligen wird die Patientenkompetenz ge-
starkt und der Austausch unter den Betrof-
fenen gefordert.

Fiihrung Glockengiesserei &
«Reise ins Mittelalter»
18. August, Aarau

Bisse de Clavau
et Grotte de St-Léonard
5. September, Sion

Fiihrung «Das Stammschloss
einer Weltmacht»
9. September, Habsburg

Diagnose — was nun?
Wochenendseminar fiir Mitglieder
und Angehorige

26. bis 27. September, Valens

Besichtigung Seilerei Kislig
28. Oktober, Winterthur

Jasswochenende im Schwarzwald
6. bis 8. November, Titisee (DE)

Bitte beachten Sie, dass samtliche Veranstal-
tungen der SVMB aufgrund des Coronavirus

bis am 30.6. abgesagt sind. Die Durchfiihrung
der weiteren Veranstaltungen kann zurzeit nicht
gewabhrleistet werden. Teilnehmende werden
friihzeitig informiert. Wir bitten um Versténdnis.
Aktuelle Informationen zu den Veranstaltungen
finden Sie unter - bechterew.ch/events
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Welche Medikamente

schiitzen am wirksamsten vor Augenentziindungen?

Augenentziindungen gehdren zu den
haufigsten Begleiterkrankungen des
Morbus Bechterew. Koreanische Wis-
senschaftier wollten nun wissen, in-
wieweit sich diese durch nicht-ste-
roidale Antirheumatika (NSAR) und
TNF-Blocker verhindern lassen. Es
scheint auch darauf anzukommen, oh
man hereits einmal an dieser lastigen
Komplikation gelitten hat.

Die Uveitis (Entziindung der Regen-
bogenhaut und angrenzender Teile
des Auges) ist die hdufigste Begleit-
erkrankung beim Morbus Bechte-
rew ausserhalb des Bewegungsappa-
rats. Sie kann jederzeit im Krankheits-
verlauf auftreten, auch schon bevor
der Morbus Bechterew diagnostiziert
wird. Normalerweise ist nur der vor-
dere Teil der Uvea (Augenmittelhaut)
entziindet — die Iris (Regenbogenhaut)
und evtl. auch der Ziliarkérper — und
die Entziindung klingt innerhalb von
drei Monaten wieder ab. Risikofak-
toren sind mannliches Geschlecht,
HLA-B27-Positivitdt und vorangegan-
gene Regenbogenhaut-Entziindungen.

Die mit Morbus Bechterew verbun-
dene Uveitis kann zum Grauen Star, zu
erhohtem Augeninnendruck und zu
Sehbehinderungen fiithren und so auf
Dauer die Lebensqualitét beeintréachti-
gen. Deshalb ist der Schutz vor wei-
teren Uveitis-Attacken von ausseror-
dentlicher Bedeutung.

In einer 2010 verdffentlichten klei-
nen Studie wurde gezeigt, dass nicht-
steroidale Antirheumatika (NSAR) die
Haufigkeit wiederkehrender Uveitis-
Attacken reduzieren.

Die Wirksamkeit von TNF-Alpha-
Hemmern gegen Begleiterkrankun-
gen beim Morbus Bechterew, insbe-
sondere auch gegen die Uveitis, ist
in mehreren Studien untersucht wor-
den. Dabei zeigte sich, dass Antikér-
per gegen das Zytokin (Botenstoff)
TNF-Alpha (Infliximab, Adalimumab)
die Wiederkehr einer Uveitis wirksa-
mer verhindern als das TNF-Alpha-
Rezeptor-Fusions-Protein Etanercept.
Trotzdem gibt es bis heute keine evi-
denz-basierten Leitlinien zur Behand-
lung von Begleiterkrankungen bei
Morbus Bechterew. Auch wurde die
Wirksamkeit von TNF-Hemmern zur

Verhinderung wiederkehrender Iri-
tis-Attacken nicht mit der Wirksam-
keit von NSAR in dieser Hinsicht
verglichen.

Um diesem Manko abzuhelfen, ha-
ben die koreanischen Wissenschaft-
ler von der Rheuma-Abteilung der
Universitiatsklinik in Seoul (Stidko-
rea) die Héufigkeit einer wiederkeh-
renden Uveitis unter der Behandlung
mit TNF-Alpha-Blockern und NSAR
verglichen, um zu ermitteln, wie eine
wiederkehrende Uveitis beim Morbus
Bechterew am wirksamsten verhin-
dert werden kann.

NSAR- und TNF-Hemmer-Gruppe

In die Studie eingeschlossen wur-
den alle 1055 Morbus-Bechterew-Pa-
tienten, die zwischen 2004 und 2016
in der Universitédtsklinik in Seoul mit
mindestens einem Medikament be-
handelt wurden. Zunéchst wurde ein
NSAR verschrieben. Wenn trotz drei-
monatiger Behandlung mit NSAR die
Krankheitsaktivitdt immer noch hoch
war (BASDAI mindestens 4), wurde
die Behandlung auf TNF-Alpha-Hem-
mer umgestellt.

A LOUER A LOECHE-LES-BAINS | ZU VERMIETEN IN LEUKERBAD

Vacances, Cures, Wellness Ferien, Kuren, Wellness

2 renovierte, gepflegte Studios, im Haus «Torrent»,
separate Kiiche, Balkon Suidseite, HD TV, Mikrowelle, Wifi,
ideal fiir 1 bis 3 Personen pro Wohnung; im Zentrum, neben
Rheuma-Klinik und zwischen den 2 Badern, ndhe Bergbahn.
Sehr ruhig. Nichtraucher-Wohnung. Keine Haustiere. Wenn
moglich, flexible Ankunfts- und Abreisezeiten.

2 1P 1/2, renovés, bien soigné, dans la Maison «Torrent»,
cuisine séparée, balcon sud, TV HD, Microwave, wifi,

idéal pour 1 a 3 pers. par appt.; situé en plein centre, a c6té
de la Rheuma-Clinique, et entre les 2 bains thermaux, a prox.
du téléphérique. Tres tranquille. Non-fumeur. Pas d’animaux.
Facilité heures d'arrivée et de départ, quand possible.

Miete ab CHF 39 pro Nacht, Parkplatz + Geblhren inbegriffen.
AHV/IV -5%. Spezialpreise flr Bechterew-Patienten.
«Last Minute» moglich, wenn frei —=10%.

Loyer dés CHF 39 par nuit, parking + frais inclus. AVS/Al =5%.
Prix spéciaux pour personnes atteintes de la spondylarthrite
ankylosante. «Last Minute» possible, quand libre —10%.

079 666 74 76 | www.leukerbad-ferien.com
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Die NSAR-Therapie gilt als niedrig
dosiert, wenn der NSAR-Index unter
50% liegt, andernfalls als hoch dosiert.

Die Patienten wurden in zwei Grup-
pen eingeteilt: 620 Patienten wur-
den nur mit NSAR behandelt (NSAR-
Gruppe), 435 Patienten wurden we-
gen unzureichender Wirksamkeit auf
TNF-Hemmer umgestellt (TNF-Hem-
mer-Gruppe). Der am hédufigsten in der
TNF-Hemmer-Gruppe verordnete TNF-
Hemmer war Adalimumab, gefolgt von
Infliximab und Golimumab.

Kombinationstherapie schiitzte am
besten

Im Vergleich zur Therapie mit NSAR
allein war die Uveitis-Haufigkeit un-
ter einer Therapie mit Anti-TNF-Anti-
kérpern um den Faktor 0,53 reduziert.
Bei Patienten mit einer Uveitis in der
Vorgeschichte war sie sogar um den
Faktor 0,43 reduziert, in der Gruppe
ohne Uveitis in der Vorgeschichte da-
gegen nur um den Faktor 0,84.

Eine Kombinationstherapie aus
NSAR und einem Anti-TNF-Antikor-
per reduzierte das Uveitis-Risiko so-
gar um den Faktor 0,39 (bei Patienten
mit einer Uveitis in der Vorgeschichte
sogar um den Faktor 0,31, widhrend
der schiitzende Effekt bei Patienten
ohne Uveitis in der Vorgeschichte we-
niger ausgepragt war).

Die schiitzende Wirkung der Kombi-
nationstherapie war stdrker ausgepragt
(Risiko-Reduktion um den Faktor 0,32),
wenn das NSAR hoch dosiert wurde.

Nicht-steroidale
Sulfasalazin und Methotrexat redu-

Antirheumatika,

zieren beim Morbus Bechterew die
Héaufigkeit von Uveitis-Attacken.

Die koreanischen Wissenschaftler
konnten also zeigen durch ihre Studie,
dass durch eine Therapie mit Anti-
TNF-Antikérpern (Infliximab, Adali-
mumab oder Golimumab) eine Uvei-
tis-Wiederkehr wirksamer verhindert
werden kann als durch NSAR und
dass der schiitzende Effekt am gross-
ten ist, wenn Anti-TNF-Antikorper
mit NSAR kombiniert werden.

Wahrscheinlich Ahnlichkeit im
Entziindungsgeschehen

Die Uveitis als hdufigste Begleiter-
krankung ausserhalb des Bewegungs-
apparats beim Morbus Bechterew
ist bei wiederkehrendem Auftreten
manchmal lédstiger als die Riicken-
schmerzen, zumal sie zum Verlust
der Sehkraft fithren kann.

Die schiitzende Wirkung der Anti-
TNF-Therapie beruht wahrscheinlich
darauf, dass der Botenstoff TNF-Alpha
ein wichtiger Entzlindungsvermittler
ist, der auch bei der Entstehung einer
Uveitis eine Rolle spielt.

Der schiitzende Effekt ist am aus-
geprdgtesten, wenn die Anti-TNF-
Therapie mit einem hochdosierten
NSAR kombiniert wird. Dies ist eine in-
teressante Ergdnzung fritherer Ergeb-
nisse, nach denen die knocherne Ver-
steifung bei Bechterew-Patienten, die
mit TNF-Hemmern und hochdosierten
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NSAR behandelt werden, langsamer
fortschreitet als bei Patienten, die nur
mit einem TNF-Hemmer behandelt
werden.

Die Studienergebnisse zeigen, dass
eine Kombinationstherapie mit Anti-
TNF-Antikorpern und NSAR die beste
Strategie zur Vermeidung weiterer
Uveitis-Attacken darstellt,
eine Therapie mit NSAR allein aus-
reicht, um das Risiko eines ersten

wihrend

Auftretens einer Uveitis zu verringern.
Bechterew-Patienten mit wiederkeh-
renden Uveitis-Episoden wird also die
Kombinationstherapie empfohlen.

Patientengemasser Bericht (iber die Veroffent-
lichung «Preventive effect of tumor necrosis
factor inhibitors versus nonsteroidal anti-inflam-
matory drugs on uveitis in patients with ankylo-
sing spondylitis» von Min Jung Kim, Eunyoung
Emily Lee, Eun Young Lee, Yeong Wook Song,
Hyeong Gon Yu, Yunhee Choi und Eun Bong
Lee, erschienen in Clinical Rheumatology Band
37(2018) S. 2763-2770

Quelle: Morbus-Bechterew-Journal Nr. 41
(Mérz 2020)
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MEDIZIN

Seit Jahren nehme ich Ibuprofen und spreche gut darauf
an. Nun habe ich gelesen, dass das Medikament das Risiko
fiir Herzinfarkt und Schlaganfall erhoht. Was soll ich tun?

Seit 2014 wurde aufgrund einer Priifung vorhandener Stu-
dien ein erhohtes kardiovaskuléres Risiko von Ibuprofen dis-
kutiert. Die untersuchten Studien wurden jedoch zu einem
grossen Teil nicht optimal durchgefiihrt (keine Doppelblind-
studien, zu kleine Anzahl Betroffener, oft im Sinne von Be-
obachtungsuntersuchungen). Festgestellt wurde, dass ein do-
sisabhéngiges kleines Risiko fiir kardiovaskulédre Ereignisse
(Herzinfarkt, Schlaganfall) besteht. Ein leicht erhdhtes Ri-
siko fiir einen Herzinfarkt besteht unter hohen Ibuprofen-
Dosen, d. h. 2400mg pro Tag, aber nicht fiir kleinere Dosen,
d.h. 1200mg pro Tag. Zudem ist zu beachten, dass nicht nur
Ibuprofen, sondern alle nicht-steroidalen Antirheumatika
(NSAR; auch Diclofenac, Naproxen u.a.) sowie auch Coxibe
(Celecoxib, Etoricoxib) ein leicht erhohtes kardiovaskuldres
Risiko aufweisen und dass dieses von Medikament zu Medi-
kament etwas variiert.

Vor oder unter einer Langzeitbehandlung mit NSAR oder
Coxiben sollte deshalb nach kardiovaskuldren Risiken (z.B.
hoher Blutdruck, Zuckerkrankheit, zu hohes Cholesterin,
Rauchen) oder nach bereits vorhandenen kardiovaskuldren
Krankheiten (Schlaganfille, Herzinfarkte, Angina pectoris)
gefragt werden. Anschliessend muss der Nutzen einer sol-
chen Behandlung, der bei Bechterew-Betroffenen norma-
lerweise klar gegeben ist, gegeniiber dem kleinen, aber vor-
handenen kardiovaskuldren Risiko abgewogen werden. Am
besten sprechen Sie Thren behandelnden Rheumatologen
oder Thre behandelnde Rheumatologin auf Thr personliches
kardiovaskulédres Risiko an. Bei jungen Leuten ist es in der
Regel nicht vorhanden oder sehr klein.

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

Ist es miglich, dass aus einem einfachen Muskelkater eine
Entziindung wird? Im Moment habhe ich an diversen Stel-
len im Korper Entziindungen, die hei Bewegung aber hes-
ser werden.

Muskelkater ist sehr hdufig und tritt vor allem nach ho-
her korperlicher Beanspruchung, insbesondere bei unge-
wohnten Bewegungsmustern, auf. Lange wurde die An-
sammlung von Laktat als Ursache der Muskelschmerzen
vermutet. Inzwischen setzt sich die Meinung durch, dass
kleinste Risse in den Muskelfasern die Ursache fiir den
Muskelkater sind. Auf diese Verletzungen reagiert der Kor-
per mit (Mikro-)Entziindungsreaktionen. In der Muskula-
tur entstehen kleine Wasseransammlungen, sogenannte
Odeme. Je grosser diese Schwellungen sind, desto stirker
sind die typischen Muskelkaterschmerzen.

Somit kann ich Thre Frage, ob aus einem einfachen Mus-
kelkater eine Entziindung wird, mit Ja beantworten. Ein
sehr strenges Training wird zu einem sehr starken Muskel-
kater mit entsprechend starken Schmerzen fithren. Diese
Entziindungsreaktion darf aber nicht mit einem entziind-
lichen Schub bei Morbus Bechterew, der in den Gelenken
stattfindet, verwechselt werden.

Ihre Beobachtung des schmerzlindernden Effektes von
Bewegung ist ganz wichtig. Zeigt sie doch die Losung auf.
Ein richtig dosiertes Bewegungstraining ist die wichtigste
nicht-medikamentése Behandlung bei Morbus Bechterew.
Fiihren Sie dieses unbedingt weiter, achten Sie aber darauf,
Thre Muskulatur nicht zu iiberlasten. Sollten Sie beziiglich
der Ubungsauswahl und Dosierung unsicher sein, kénnen
Sie sich auch physiotherapeutisch beraten lassen.

a
[N

Dr. Peter Oesch
Direktor Therapien
Kliniken Valens
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«Erlebnisse mit der Familie sind mir wichtig»

Nicole Spychiger (33) aus Entschwil
im Diemtigtal BE hat immer vieles
angepackt und iiberall mitgeholfen.
Durch den Bechterew hat sich nun
einiges verdndert. Trotz Einschrin-
kungen will sie so viel wie moglich
mit ihrer Familie unternehmen. (lg)

«Mit der Krankheit an sich kann ich
meistens gut leben. Was mir Miihe be-
reitet, und da hilft leider auch meine
positive Einstellung nicht immer, ist
die Tatsache, dass ich mein Leben
oft nicht altersentsprechend fiihren
kann und in meiner Freizeitgestal-
tung, aber auch bei meiner Familie
auf vieles verzichten muss. Da ich
nach kurzer Zeit Miihe habe, ohne
Hilfe aufzustehen, ist es fiir mich bei-
spielsweise oft nicht moglich, mit den
Kindern auf dem Boden zu spielen
oder mit ihnen im Schnee herumzu-
tollen. Wenn ich merke, dass ich die
Kinder wegen meiner Krankheit ent-
tduschen muss, ist das sehr hart. Sie
und mein Mann miissen auf vieles
mitverzichten und mussten sich stark
an die neue Situation anpassen. Mein
Mann iibernimmt viele Aufgaben zu-
sitzlich, was auch fiir ihn nicht im-
mer leicht ist. Wie sehr der Bechterew
auch meine Familie betrifft, habe ich
am Anfang vollig unterschétzt.

Meine Beschwerden begleiten mich
seit der Schulzeit. Frither wurden sie
auf Wachstumsstorungen zuriickge-
fihrt. Als ich dann zweimal relativ
kurz nacheinander schwanger war und
mit den Kindern alle Hdnde voll zu
tun hatte, meinte man, die Schmerzen
wiirden von da kommen. Erst als ich im

August 2017 eine vermeintliche Som-
mergrippe hatte, wurde langsam Ver-
dacht geschopft.

Bechterew macht kreativ

Die Diagnose war zunéchst erleich-
ternd, da ich nun wusste, dass ich mir
die Schmerzen in all den Jahren nicht
eingebildet hatte. Wie eingeschrankt
mein Leben mit dieser Krankheit
wird, war mir damals aber noch nicht
klar. Nach der Diagnose brauchte ich
etwa ein Jahr, um die Krankheit zu
akzeptieren. Erst dann war ich be-
reit, mich mehr mit ihr auseinander-
zusetzen und beispielsweise Mitglied
der Bechterew-Vereinigung zu wer-
den und die Therapiegruppe in mei-
ner Ndhe zu besuchen. Inzwischen
schétze ich den Austausch mit ande-
ren Betroffenen sehr.

Mein beruflicher Weg fiihrte mich
von einer kaufméannischen Lehre bei
der Gemeinde auf Umwegen in den
Weiterbildungsbereich, wo ich zwei
Tage pro Woche in der Administration
tdtig bin. An meinem jetzigen Arbeits-
ort arbeiten noch weitere Betroffene
von chronisch-entziindlichen Erkran-
kungen und es wird viel Riicksicht
genommen. Als teilzeiterwerbstitige
Mutter fordert mir der Bechterew im-
mer wieder viel ab. Mit den Schmer-
zen und der Miidigkeit ist es oft nicht
einfach, Familie, Haushalt und Arbeit
unter einen Hut zu bringen, da ich
mich oft meiner Gesundheit anpassen
muss. Deshalb bin ich fiir die Unter-
stiitzung meiner Familie und ein paar
enger Freunde sehr dankbar.

Der Bechterew fordert mir auch im-
mer wieder einen grossen Ideenreich-
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tum ab. Da ich die Kélte sehr schlecht
vertrage, musste ich zum Beispiel
an meinem letzten Arbeitsplatz eine
Heizmatte auf den Boden und Schaf-
felle auf den Stuhl legen.

Ein folgenschwerer Ausrutscher
Nachdem die Diagnose gestellt wor-
den war, bekam ich zuerst klassische
Rheumamedikamente und Cortison
Als nicht
reichte, riet mir der Rheumatologe,
mit einer biologischen Therapie an-
zufangen. Dadurch nahm die Haufig-
keit meiner Schiibe ab. Vor einiger Zeit
musste ich das Medikament wech-
seln, da das erste Biologikum nicht

verabreicht. das mehr

mehr wirkte. Seither habe ich jeden
Tag starke Schmerzen. Nun hoffe ich
sehr, dass das neue Medikament wie-
der gleich gut wirken wird. Im De-
zember 2018, als ich eine fast be-
schwerdefreie Zeit hatte, machte ich
mit meiner Familie einen Ausflug auf
die «Schlof» (Berndeutsch fiir Schlitt-
schuhlaufen). Dabei kam es zu einem
Sturz, der schwere Folgen hatte. Ich
erlitt ein Schleudertrauma und war
erst nach vier Monaten wieder arbeits-
fdhig und spiire dieses teilweise noch
heute. Die Arzte meinten, die Gene-
sung daure wegen des Bechterews lidn-
ger. Ich bin mir solcher Risiken nun
bewusster. Trotzdem mochte ich we-
gen des Bechterews, soweit dies mog-
lich ist, nicht auf die Erlebnisse mit
meiner Familie verzichten.»
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Die Spezialisten in der Rehabilitation
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auch fur Morbus Bechterew-Betroffene.

www.kliniken-valens.ch

.

Leukerbad Clinic
Switzerland

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

Die Leukerbad Clinic bietet Ihnen ein Programm, das gezielt auf die
Behandlung von Morbus-Bechterew-Patienten ausgerichtet ist. Wir
bieten Ihnen ein 3-wdchiges «Bechterew»-Programm mit hochstens
10 bis 15 Teilnehmern. Dieses beinhaltet 4 bis 5 Behandlungen pro
Tag, beispielsweise physiotherapeutische Einzelbehandlungen,
Massagen, Gruppengymnastik, Ubungen im Wasser, Entspannung
USW.

Nutzen Sie die hervorragende Qualitat einer modernen Fachklinik in
Verbindung mit den Vorteilen eines Umfelds, das die Rehabilitation
fordert.

Die nachsten Kurse finden zu folgenden Zeitpunkten statt:

- 6. bis 24. Januar 2020 -+ 20. April bis 8. Mai 2020

-+ 20. Juli bis 7. August 2020 -+ 9. bis 27. November 2020

Falls Sie an unserem Angebot interessiert sind und Sie sich anmelden
maochten, melden Sie sich bitte bei der Patientenverwaltung :
+41(0)27 472 51 09 | reha@leukerbadclinic.ch
www.leukerbadclinic.ch
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VORSCHAU

Wenn Fifi oder Milou an Bechterew
erkranken

Kommt der Morbus Bechterew auch bei Tie-
ren vor? Und wenn ja, wie kdnnte das auch
betroffenen Menschen helfen? Diese Frage
beschaftigt die Wissenschaft. Archaologi-
sche Funde gaben schon friih wertvolle Hin-
weise. Und heute wird sogar der Biologika-
Einsatz fir des Menschen beste Freunde
diskutiert. Es ist erstaunlich, wie viele wissen-
schaftliche Studien sich bereits mit diesem
Thema auseinandergesetzt haben. Man findet
sowohl altere Publikationen, die auf archao-
logische Tierfunde mit den typischen Merk-
malen des Morbus Bechterew eingehen, wie
auch jlingere, die mit neueren Methoden die
Haufigkeit von Verkndcherungen beispiels-
weise bei verschiedenen Hunderassen unter-
suchten. Und bei Internetrecherchen stosst
man auf eine Vielzahl von Ratgeberbeitragen
von Tierarztpraxen.

Vielleicht kommt aus der Tiermedizin der-
einst ein entscheidender Hinweis fiir einen
Durchbruch bei den menschlichen Bechte-
rew-Patienten. Bereits heute werden sowohl
das Krankheitsgeschehen wie auch Medika-
mente im Tiermodell untersucht. Im nachsten
«vertical» erfahren Sie alles lber den Bech-
terew bei Haus- und anderen Tieren. Und wie
diese Erkenntnisse auch Frauchen und Herr-
chen im Umgang mit der Krankheit helfen
konnen.

AUFRUF

Haben Sie ein Haustier, das an einer rheuma-
tischen Krankheit leidet, und mochten lhre
Geschichte mit anderen Betroffenen teilen?
Rheuma gibt es auch bei Tieren und diese
Erkenntnis kann nicht nur fir den medizini-
schen Fortschritt wichtige Hinweise liefern,
sondern auch den betroffenen Menschen
Mut und Hoffnung geben. Denn ob mit oder
ohne rheumatische Erkrankung sind unsere
besten Freunde ohnehin wichtige Begleiter
flir viele Patienten. Bei entsprechender Eig-
nung lhrer Geschichte wiirde ein Portrat von
lhnen und lhrem Haustier mit Namen und
Bild im «vertical»> erscheinen. Falls Sie sich
angesprochen fiihlen, schreiben Sie eine
E-Mail mit ein paar Angaben (iber sich und
lhr Haustier an lars.gubler@bechterew.ch.
Wir sind gespannt auf lhre Geschichten.

3

BERATUNG

Medizinische Beratung

Die medizinische Beratung der SVMB steht
Mitgliedern weiterhin wie gewohnt zur Ver-
fiigung. Die beratenden Arzte der SVMB,
Dr. med. Marc Widmer (Deutschschweiz) und
Prof. Dr. med. Jean Dudler (Westschweiz) be-
antworten am Beratungstelefon Fragen zum
Morbus Bechterew. Die genauen Daten, an
denen das Beratungstelefon bedient wird,
finden Sie auf Seite 23. Auch zwischen die-
sen Daten konnen im Mitgliederbereich auf
- bechterew.ch medizinische Fragen an die
beratenden Arzte gestellt werden. Diese An-
gebote gelten nur fiir Mitglieder der SVMB.
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