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LIEBE LESERIN, LIEBER LESER,

die Diagnose einer chronischen Erkrankung, wie der axialen
Spondyloarthritis (axSpA) wirft oft viele Fragen auf und kann
verunsichern. Vielleicht sind Sie selbst betroffen oder kennen
jemanden mit dieser Erkrankung und moéchten sich naher
informieren. Diese Broschiire gibt Ihnen einen ersten Einblick in
das Krankheitsbild, zeigt mogliche Verlaufe und erlautert
verschiedene Therapieansatze.

Ein gutes Verstandnis der eigenen Erkrankung hilft dabei, ge-
meinsam mit dem behandelnden Arzt wichtige Therapieent-
scheidungen zu treffen. Die Informationen basieren auf dem
aktuellen medizinischen Wissensstand und den von Experten
erarbeiteten Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Rheu-
matologie. Die Inhalte der Broschlire geben Ihnen eine gute
Orientierung, sie konnen und sollen das Gesprach mit lhrem
Rheumatologen nicht ersetzen.

Die genauen Ursachen der axSpA sind noch nicht vollstandig
erforscht. Sie kann auch junge Menschen treffen und ent-
wickelt sich oft schleichend. Da die Krankheit fortschreitet,
spielt eine friihzeitige und individuell abgestimmte Behand-
lung eine zentrale Rolle, um dauerhafte Schaden an der Wir-
belsaule zu vermeiden. In ihrer fortgeschrittenen Form ist die
Krankheit unter dem Namen Morbus Bechterew bekannt.

In vielen Fallen lasst sich axSpA heute gut therapieren. Unter-
schiedliche Behandlungsansatze ermdglichen es, Symptome
langfristig zu lindern und den Krankheitsverlauf positiv zu
beeinflussen.

Das Wichtigste: Sie erhalten die Unterstlitzung, die Sie
brauchen! Die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
(DVMB) bietet Ihnen ein starkes Netzwerk zur Selbsthilfe.
Ihre Mitglieder teilen ihre Erfahrungen, geben wertvolle Tipps
und unterstitzen sich gegenseitig. Weiterflihrende Informa-
tionen und die zahlreichen Angebote des Netzwerks finden Sie
auf der Webseite der DVMB.

Herzliche GruBe

Eckard Bathe
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V. Bundesverband



WAS IST
AXIALE SPONDYLOARTHRITIS?

Unter einer axialen Spondyloarthritis (axSpA) versteht man
eine chronisch-entziindliche Erkrankung, die vor allem die
Wirbelsaule betrifft. Typischerweise beginnt die Entziindung
meist in den Kreuz-Darmbein-Gelenken (auch lliosakral- oder
Sakroiliakalgelenk genannt) und greift dann auf die Wirbel-
saule Uber.

Der Korper kann — als eine Art Reparaturversuch auf den
durch den Entziindungsprozess bewirkten Schaden — im Lau-
fe der Zeit mit Knochenneubildungen an den Wirbelkorper-
kanten reagieren. Dabei werden benachbarte Wirbelkorper
spangenartig durch die Verkndcherungen verbunden, was im
Extremfall zur kompletten Versteifung der Wirbelsaule fih-
ren kann und zu einem Verlust der aufrechten Haltung. Diese
Knochenneubildungen werden Syndesmophyten genannt und
sind im Rontgenbild sichtbar.

Friihstadium mit Spatstadium mit
Normale Wirbelsaule Entziindungen Knochenbriicken
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Entzindungen fihren Knochenbriicken
zu Verknécherungen

Bis heute ist die Ursache flir das Entstehen einer axSpA
nicht bekannt. Unser Immunsystem ist darauf programmiert,
Mikroorganismen wie Bakterien oder Viren oder kdrpereige-
ne, beschadigte Zellen zu bekampfen.



Dabei fiihrt die Freisetzung bestimmter Botenstoffe (u.a. In-
terleukine) zu einer tGiberschieBenden Aktivierung des lokalen
Immunsystems. Als Folge entsteht eine chronische Entzin-
dung vor allem in der Wirbelsaule und den Kreuz-Darmbein-
Gelenken.

Als Folge entsteht eine chronische Entziindung. Neben einer
genetischen Komponente konnen auch Umweltfaktoren
eine Rolle spielen.

Im Rahmen der Diagnosestellung wird daher auch immer
abgefragt, ob andere Krankheiten vorliegen und ob Familien-
mitglieder von einer Autoimmunerkrankung betroffen sind.

Die typischen Symptome der axSpA werden durch die chro-
nische Entziindung verursacht.

" Typische Symptome der axSpA sind:

« Tiefsitzende, wechselseitig ins GesaB ausstrahlende
Riickenschmerzen, die oft in Ruhe, vor allem in der zweiten
Nachthalfte auftreten und durch Bewegung besser werden

* Verminderte Beweglichkeit, die meist morgens
am starksten ausgepragt ist, die so genannte Morgen-
steifigkeit

Bei etwa 30 % der Patienten sind zusatzlich einzelne Gelen-
ke, vor allem die Knie- und FuBgelenke (periphere Arthritis/
Oligoarthritis) sowie die entsprechenden Sehnenansatze
(Enthesitis) betroffen. Weiterhin kénnen die Rippenansatze
sowie groBere oder kleinere Gelenke betroffen sein. Bewe-
gungseinschrankungen und schmerzhafte Gelenkschwellun-
gen sind die Folge der entziindlichen Prozesse.!

40 % der Patienten mit axSpA im fortgeschrittenen Stadium
sind auch von Entztindungen auBerhalb der Wirbelsaule und
der Gelenke betroffen. Die Regenbogenhautentziindung ist
eine der haufigsten Begleiterkrankungen der axSpA und
sollte umgehend vom Augenarzt behandelt werden, da sie zu
irreversiblen Schaden am Auge flhren kann. Des Weiteren
kann auch die Haut (Psoriasis), die Knochen (Osteoporose),
der Darm (z. B. Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa) oder
das Herz (kardiovaskulare Erkrankungen) betroffen sein.
Symptome wie Mudigkeit und Erschépfung kénnen ebenfalls
auftreten.!



VERLAUF DER
AXIALEN SPONDYLOARTHRITIS

Je nach Stadium der Erkrankung wird zwischen der nicht-
réntgenologischen axialen Spondyloarthritis (nr-axSpA),
bei der noch keine Auffalligkeiten im Réntgenbild sichtbar
sind, und der rontgenologischen axialen Spondyloarthritis
(r-axSpA) unterschieden. Die r-axSpA, die auch als anky-
losierende Spondyloarthritis oder Morbus Bechterew be-
kannt ist, stellt das fortgeschrittene Stadium der axSpA dar,
bei der knécherne Veranderungen der Wirbelsaule und der
Kreuz-Darmbein-Gelenke im Rontgenbild nachweisbar sind.

Bei der nr-axSpA konnen Entziindungen in den Kreuz-Darm-
bein-Gelenken aber bereits mittels anderer bildgebenden
Verfahren (siehe Infokasten) nachgewiesen werden. Im Laufe
der Zeit kann die nr-axSpA durch eine fortschreitende Ver-
kndcherung der Wirbelsaule und der Kreuz-Darmbein-Gelenke
in einen Morbus Bechterew Ubergehen. Es kann aber auch
sein, dass die Erkrankung ein Leben lang im Stadium der nr-
axSpA ohne kndcherne Versteifung der Wirbelsaule und der
Kreuz-Darmbein-Gelenke stehen bleibt.

Generell verlauft die Krankheit meist in Schiiben. Das be-
deutet, dass die Entziindung und die damit verbundenen
Symptome nicht dauerhaft und in gleichbleibendem MaBe
auftreten. Das heil3t nahezu symptomfreie Phasen kdnnen
sich mit Phasen, bei denen Schmerzen und Allgemeinbe-
schwerden verstarkt auftreten, abwechseln. Der Beginn, die
Dauer und die Intensitat der Schiibe ist sehr variabel und
lasst sich meist nicht voraussagen.

RegelmaBige Termine bei Ihrem Rheumatologen ermdglichen
eine gute Beobachtung des Verlaufs und eine rechtzeitige
Anpassung der Therapie bei Bedarf oder Notwendigkeit.
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WIE WIRD
DIE DIAGNOSE GESTELLT?

Grundlage flir eine Behandlung ist zunachst die gesicherte
Diagnose. Spezialisten daflir sind Rheumatologen. Fiir die

Diagnose werden verschiedene Untersuchungen durchge-
fuhrt.

Die Anamnese ist der erste Schritt, bei der der Arzt durch

verschiedene Fragen den Gesundheitszustand und die Kran-
kengeschichte ermittelt.
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Entscheidende Fragen dabei sind:

e Dauern die Riickenschmerzen langer als 12 Wochen an?

* Halt die Morgensteifigkeit langer als 30 min an?

¢ Wachen Sie in der 2. Nachthalfte wegen Rliickenschmerzen
auf? Werden die Schmerzen durch Bewegung besser, nicht
aber durch Ruhe?

¢ Sind die Riickenschmerzen tiefsitzende Riickenschmerzen,
die von den Kreuz-Darmbein-Gelenken ausgehen?

* Haben Sie wechselseitige GesaBschmerzen?

¢ Sind die Schmerzen in der Nacht und am Morgen am
starksten?

« Alter bei Beginn des Rlickenschmerzes jlinger als 457

¢ Leiden Familienangehorige ebenfalls an einer Erkrankung
aus der Gruppe der Spondyloarthritiden?

Bei der korperlichen Untersuchung wird unter anderem die
Beweglichkeit der Wirbelsaule bestimmt. Dies kann z. B. mit
Hilfe des Schober-Tests gemessen werden. Der Mennell-
Test gibt Auskunft Gber den Zustand der Kreuz-Darmbein-
Gelenke, indem das zu untersuchende, gestreckte Bein des
Patienten bei fixiertem Becken im Kreuz-Darmbein-Gelenk
Uberstreckt wird. Empfindet der Patient dabei Schmerzen,
kann dies auf Entzindungen oder degenerative Schaden in
diesem Kreuz-Darmbein-Gelenk hinweisen. Die Beweglich-
keit der Gelenke wird mit der Neutral-Null-Methode be-
stimmt. Hierbei werden die Bewegung vom Koérper weg und
zum Korper hin bestimmt, als auch untersucht, ob das Gelenk
eine neutrale Position einnehmen kann. Dabei ist zu beach-
ten, dass die Beweglichkeit der Wirbelsaule sowohl durch
entzindliche Prozesse, als auch durch knécherne Verande-
rungen eingeschrankt sein kann.!

Spezielle weiterfilhrende Fragebégen zum Erfassen des
AusmabBes der Erkrankung, die der Arzt zusammen mit dem
Patient ausfullt, geben gezielt Auskunft Gber die Krankheits-
aktivitat und die kérperliche Funktionsfahigkeit.



Spezielle Fragebogen zur Erfassung der Krankheitsaktivitat
bzw. Funktionsfahigkeit:

* Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index
= BASDAI Gibt Auskunft tber die Krankheitsaktivitat.

* Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index = BASFI
Gibt Auskunft Gber die koérperliche Funktionsfahigkeit.

* Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score = ASDAS
Erfassung der Krankheitsaktivitat, der den Grad der
Entziindung miteinschlieBt.

Weitere Untersuchungen, die bei Verdacht auf axSpA durch-
geflihrt werden sollten, beinhalten neben der kdrperlichen
Untersuchung und der Anamnese auch die Analyse be-
stimmter Laborbefunde und die Untersuchung des Patien-
ten mittels bildgebender Verfahren (siehe Infokasten auf der
folgenden Seite).

Durch die Untersuchung des Blutes konnen sowohl gene-
tische Veranlagungen einer axSpA untersucht als auch das
AusmalB der Entziindung bestimmt werden.

Ein GroBteil der Patienten mit axSpA haben das Merkmal
HLA-B27 im Blut, sie sind HLA-B27 positiv. Beim HLA-B27
handelt es sich um eine Variante des HLA-B Gens (Huma-
nes Leukozyten Antigen B), das bei 5-10 % der gesunden
deutschen Bevélkerung vorkommt, aber bei 80-90 % der
Menschen mit axSpA. Die positive Feststellung allein beweist
nicht das Vorliegen einer axSpA, kann aber einen Hinweis
darauf geben, ob bei diesem Patienten eine axSpA wahr-
scheinlich ist. Umgekehrt beweist das Fehlen des HLA-B27
Gens auch nicht, dass keine axSpA vorliegt. HLA-B27 wird im
Blut bestimmt und ist nur einmal im Verlauf der Erkrankung
notwendig, da sich das Vorhandensein dieser Genvariante ein
Leben lang nicht &ndert.

Zudem wird der CRP-Wert (C-reaktives Protein) bestimmt,
da die Hohe des CRP-Wertes das Ausmal der Entziindung im
Korper widerspiegeln kann. Allerdings weisen nur 40-60 %
der axSpA-Patienten im Verlauf der Erkrankung erhéhte CRP-
Werte auf. Patienten mit Morbus Bechterew haben tenden-
ziell hohere CRP-Werte als Patienten mit einer nr-axSpA.
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EINIGE WICHTIGE BILDGEBENDE VERFAHREN

Rontgen

Welche Korperregion mittels Réntgenbildern untersucht wird,
hangt vom Ort der Beschwerden ab. Auf den Réntgenbildern
kann der Rheumatologe erkennen, ob schon knocherne
Veranderungen an der Wirbelsaule oder den Kreuz-Darmbein-
Gelenken vorhanden sind. Die Rontgenuntersuchung der
Wirbelsaule und der Kreuz-Darmbein-Gelenke wird daher zur
Feststellung der Diagnose und zur Beurteilung des Krank-
heitsverlaufs durchgefihrt.

Magnetresonanztomographie (MRT)

Die Magnetresonanztomographie (MRT) stellt den Korper im
Schnittbildverfahren dar. Dabei wird mit starken, konstanten
Magnetfeldern und Radiowellen gearbeitet. Das MRT kommt
bei der Diagnostik frither und aktiver Entziindungsstadien
zum Einsatz. Mit dieser Methode lasst sich die Entziindung in
der Wirbelsaule und den Kreuz-Darmbein-Gelenken erken-
nen. Dies ist im Rontgenbild nicht moglich.

Computertomographie (CT)

Die Computertomographie (CT) ist ein Rontgenverfahren,
welches den Korper im Schnittbildverfahren darstellt.

Im Vergleich zu Rontgenaufnahmen kénnen im CT-Verfahren
auch Weichteilgewebe mit geringen Kontrastunterschieden
detailliert erfasst werden. Somit kann auch dieses Verfahren
zur Erkennung von Entzlindungen eingesetzt werden.

Da bei einer GroBzahl der Patienten zuséatzlich Beschwerden
auBerhalb des Skeletts vorliegen, ist die interdisziplinare
Zusammenarbeit verschiedener Facharzte — z. B. Augenarzt
im Falle einer Uveitis, Dermatologe im Falle einer Psoriasis —
notwendig.



THERAPIE BEI
AXIALER SPONDYLOARTHRITIS

Fir die Behandlung ist es unwesentlich, in welchem Stadium
der Erkrankung sich der Patient befindet, da die Therapie sich
far die nr-axSpA und den Morbus Bechterew nicht unter-
scheidet. Viele gebrauchliche Medikamente sind mittlerweile
deswegen auch fiir beide Indikationen zugelassen.

Bei der Therapie geht es darum, eine Optimierung der Le-
bensqualitat durch weitgehende Symptomfreiheit und deut-
liche Senkung des Risikos fiir eine dauerhafte Bewegungs-
einschrankung zu erreichen. Dafiir sollte die Krankheit zum
Stillstand kommen oder zumindest eine niedrige Krankheits-
aktivitat angestrebt bzw. erreicht werden. Bei einem Still-
stand der Erkrankung, einer sogenannten Remission, sollten
keine Schmerzen mehr zu verspiren sein und die Schadigung
der Wirbelsaule kann aufgehalten werden. Eine frihzeitige,
richtige Diagnose und ein rechtzeitiger Therapiebeginn ver-
bessern die Chancen, den Krankheitsverlauf zu verlangsamen
und korperliche Einschrankungen zu verhindern.

Heute stehen Menschen mit einer axSpA fortschrittliche
Behandlungsmethoden zur Verfliigung. Bei der Behandlung
sollte immer eine Kombination aus Bewegungs- und medi-
kamentoser Therapie angestrebt werden.

Die regelmaBige Bewegungstherapie, die mit zu Hause durch-
fuhrbaren Bewegungslibungen ergénzt werden sollte, fiihrt
zur Verbesserung der Beweglichkeit und Funktionsfahigkeit
im Alltag und kann die Beschwerden soweit reduzieren, dass
die Notwendigkeit der Medikamenteneinnahme verringert
werden kann.

Zu Beginn der medikamentdsen Therapie werden nicht-
steroidale Antirheumatika (NSAR) verabreicht. NSARs sind
entziindungshemmende Schmerzmittel, die zur Linderung
von Schmerzen an der Wirbelsdule und den Kreuz-Darmbein-
Gelenken eingesetzt werden. Sollte die Therapie nach ca. 2
Wochen keine Wirkung zeigen, wird auf ein anderes
NSAR-Praparat umgestellt.



Wenn die Therapie mit NSARs nicht vertragen wird oder
nach insgesamt max. 4 Wochen nur unzureichend anspricht,
werden Biologika eingesetzt. Biologika sind biotechnologisch
hergestellte Antikorper, die gezielt die Wirkung bestimmter
Botenstoffe im Kérper hemmen. In Deutschland sind Bio-
logika gegen den Tumor-Nekrose-Faktor alpha (TNF-In-
hibitoren) und gegen Interleukin-17A (IL-17A-Inhibitoren)
zugelassen. IL-17A und TNF-a gehoren beide zu den ent-
ziindungsférdernden Botenstoffen, die fiir den dauerhaften
Entziindungsprozess der axSpA verantwortlich sind. Die
Wirksamkeit und Sicherheit beider Wirkstoffklassen sind gut
belegt. Die Wirkung von Biologika setzt meist schnell ein und
halt bei vielen Menschen unter fortlaufender Therapie tber
viele Jahre an.

Wie die Biologika wirken auch die Januskinase (JAK)-Inhi-
bitoren auf bestimmte Zellen im Korper. Anders als die Biolo-
gika, die auf eine bestimmte Zielstruktur auf der Zelle wirken,
haben die JAK-Inhibitoren jedoch mehrere Angriffspunkte
und entfalten ihre Wirkung erst im Zellinneren.

Bei einer Gelenkentzliindung, einer Sehnenansatzentziindung
oder einer schmerzhaften Entziindung der Kreuz-Darmbein-
Gelenke kann eine lokale Glukokortikoid-Injektion (Korti-
son) erfolgversprechend sein.

Ihr Arzt wird in Absprache mit Ihnen die Therapie im Verlauf
der Erkrankung bei Bedarf immer wieder anpassen. Helfen
Sie Ihrem Arzt, besser zu verstehen, ob die Therapie gut
wirkt, indem Sie ihm regelmaBig tber Ihr tatsachliches Be-
finden berichten.

PRINZIPIEN DER BEHANDLUNG

Individuelles Behandlungsziel festlegen, z. B.

* Weitgehende Schmerzfreiheit
« Stillstand der Erkrankung (Remission)
» oder zumindest eine niedrige Krankheitsaktivitat

Beginn der medikamentdsen Therapie mit NSARs:

In der Regel werden mindestens zwei verschiedene NSARs
zum Einsatz kommen, bevor die Therapie auf Biologika oder
JAK Inhibitoren umgestellt wird.

Behandlungsanpassung bei Unvertraglichkeit oder unzurei-
chendem Ansprechen: Umstellung der Therapie auf Biologika.
Die Therapie mit Kortison sollte nur lokal eingesetzt werden.






BEWEGUNGSTHERAPIE UND
WEITERE THERAPIEMASSNAHMEN

Die regelmaBige Bewegungstherapie, auch bekannt als
Physiotherapie, die angeleitet im Trockenen oder im Wasser
durchgefiihrt werden kann, stellt eine entscheidende Saule
bei der Behandlung der axSpA dar. Zusatzlich zur angeleite-
ten Bewegungstherapie werden den Patienten gezielte Bewe-
gungsiibungen gezeigt, die zur regelmaBigen Durchflihrung
flir zu Hause gedacht sind. Die Physiotherapeuten kdnnen
dartber hinaus auch wertvolle Tipps geben, welche Freizeit-
sportarten gut geeignet sind und wie man diese am besten
ausflhren kann.

Neben der Physiotherapie kann die Ergotherapie zusatzlich
dazu beitragen, dass die Krankheitsaktivitat abnimmt und die
korperliche Funktionsfahigkeit zunimmt. |hr Ergotherapeut
kann lhnen zum Beispiel zeigen, welche Hilfsmittel Ihnen

im Beruf oder in der Freizeit ein beschwerdefreies, gelenk-
schonendes Arbeiten ermdglichen kénnen.

Bei Patienten, die schon unter funktionellen Einschrankungen
leiden, kommen auch RehabilitationsmaBnahmen in Frage.
Die RehabilitationsmaBnahmen werden auf die Patienten
individuell abgestimmt und beinhalten unter anderem inten-
sive Bewegungstherapie, Ergotherapie, krankheitsspezifische
Patientenschulung, psychologische Angebote und berufsbe-
zogene Therapieelemente.

WANN SOLL
OPERIERT WERDEN?

In seltenen Féllen kann es notwendig sein,
eine Operation in Betracht zu ziehen.

Vor allem, wenn die Patienten durch die
Wirbelsaulenverformung die Fahigkeit
zum aufrechten Blick verloren haben,
kann eine Aufrichtungsoperation, die eine
Winkelverbesserung von bis zu 60° erzie-
len kann, in Frage kommen. Wirbelbriiche
mussen unmittelbar operativ behandelt
werden, da diese die Wirbelsaule instabil
werden lassen.

Bei einer gut ansprechenden Therapie und
hoher Therapietreue ist in aller Regel keine
Operation notwendig. Ihr Rheumatologe
kann Sie im Bedarfsfall dazu beraten.




WAS KONNEN SIE SELBST TUN?

AxSpA ist eine chronische Erkrankung und wird Sie immer
wieder vor neue Herausforderungen stellen. Heute gibt es
Behandlungsmaoglichkeiten, die es vielen Menschen mit
axSpA erlauben, mit ihrer Erkrankung gut zu leben.

Fur Ihr Wohlbefinden ist es entscheidend, dass Sie
¢ lhre Medikamente immer nach Plan einnehmen

* lhre Bewegungsiibungen durchfliihren und sich generell
fit halten

¢ auf eine gerade und aufrechte Haltung beim Arbeiten,
Sitzen und Schlafen achten

e das Rauchen unterlassen, da Rauchen einen nachgewiese-
nen negativen Einfluss auf den Krankheitsverlauf hat

¢ auf eine bewusste und ausgewogene Ernahrung achten, um
Ihr Wohlbefinden zu fordern und somit positiven Einfluss
auf den Erfolg Ihrer Therapie nehmen

* eine positive Lebenseinstellung einnehmen?2.3

Beschreiben Sie im Arztgesprach offen und ehrlich, wie
es lhnen geht und sprechen Sie an, wenn Sie Fragen oder
Schwierigkeiten bei der Umsetzung lhrer Behandlung
haben. Teilen Sie lhrem Arzt mit, wenn die Therapie nicht
anschlagt oder in der Wirkung nachlasst. Nur so ist eine
optimale Unterstiitzung maoglich.

Bereiten Sie sich auf jeden Arztbesuch vor. Notieren Sie,
wie es lhnen geht und welche Fragen Sie haben.

Dieser Patientenratgeber basiert auf der aktuellen S3 Leitlinie Axiale Spondyloarthritis in-
klusive Morbus Bechterew und Friihformen der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie
(DGRh).
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WO FINDE ICH
WEITERE INFORMATIONEN?

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
Unter «Informieren Sie sichy» finden Sie viele gut
verstandliche Informationen:
www.bechterew.de

Weitere Informationen und unterstiitzende Materialien
finden Sle auf unserer Website
www.lilly-patient.de

Diese Broschiire ist entstanden in Zusammenarbeit
zwischen der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew
e.V. Bundesverband und der Lilly Deutschland GmbH,
Bad Homburg, auf der Grundlage der Leitsatze der
Selbsthilfe im Umgang mit Wirtschaftsunternehmen.
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