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Liebe Leserinnen und Leser,

seit 2021 bin ich bei der Deutschen Vereinigung Morbus
Bechterew und engagiere mich besonders flir das Frauen-
netzwerk. Morbus Bechterew galt lange Zeit als Manner-
krankheit, da sie bei Mannern haufiger auftritt und die
Symptome bei Frauen oft anders sind. Doch mittlerweile
wissen wir, dass auch Frauen von dieser Erkrankung be-
troffen sein kénnen.

Durch dieses Wissen werden Arztinnen und Arzte sowie
medizinisches Fachpersonal sensibilisiert, die Krankheit
auch bei Frauen in Betracht zu ziehen und entsprechende
Untersuchungen durchzufiihren. Eine friihere Diagnose-
stellung erméglicht eine frihzeitige Behandlung und ver-
bessert die Lebensqualitat der Betroffenen.

Frauen mit Morbus Bechterew haben spezifische Bedirf-
nisse und Herausforderungen, die es zu berlicksichtigen
gilt. Schwangerschaften und hormonelle Veranderungen
kdnnen den Verlauf der Krankheit beeinflussen. Zudem
haben Frauen ein erhdhtes Risiko flir Osteoporose, was
durch Bewegungseinschriankungen und Medikamenten-
einnahme noch verstarkt werden kann.

Psychologische Aspekte spielen ebenfalls eine grofRe
Rolle. Die Diagnose einer chronischen Erkrankung kann
emotional belastend sein und Frauen kénnen sich isoliert
oder unverstanden fuhlen. Durch den Austausch mit an-
deren Betroffenen kdnnen Frauen mit Morbus Bechterew
Unterstltzung finden und lernen, wie sie mit den Heraus-
forderungen umgehen kénnen.
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Mit dieser Broschire mochten wir dazu beitragen, das
Thema Frauen mit Morbus Bechterew starker in den Fo-
kus zu ricken. Es ist wichtig, eine héhere Sensibilisie-
rung und Aufklarung zu erreichen, um die spezifischen
Bediirfnisse und Herausforderungen von Frauen mit die-
ser Erkrankung anzuerkennen. Dies ermdglicht ihnen eine
bessere Bewaltigung der Krankheit, eine verbesserte Le-
bensqualitat und das Gefiihl, Teil einer unterstiitzenden
Gemeinschaft zu sein.

Ein grofes Dankeschdn geht an alle engagierten Frau-
en in der DVMB, die im Frauennetzwerk aktiv sind und
ihre Zeit und Energie dafir einsetzen, Frauen mit Morbus
Bechterew zu untersttzen.

.-‘/-. -
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(AK . ALY
Evelin Schulz

Geschéftsfihrerin der DVMB



Meine Geschichte beginnt im August 2022, im zweiten
Jahr von Corona. Meine Symptome glichen denen einer
Covid-19-Erkrankung: Fieber, Abgeschlagenheit, Hals-
schmerzen, Kopf- und Gliederschmerzen. Nach mehreren
negativen Schnell- und PCR-Tests ging die Suche nach
der Ursache weiter. Mein Blutbild deutete auf das Pfeif-
fersche Drisenfieber hin, an dem ich schon als Kind er-
krankt war, das aber selten erneut ausbricht.

Nachdem ich die Erkrankung durchgestanden hatte, be-
gannen die Schmerzen in den Gelenken. Es folgten Be-
suche in der Notaufnahme, da ich mich vor Schmerzen
(in der Schulter, im Ricken, in den Beinen) nicht bewe-
gen konnte. Die MRTs zeigten keine Knochenbriiche,

»-muss wohl eine Entziindung sein“. Man schickte mich
mit Schmerztabletten und einem Krankengymnastik-Re-
zept nach Hause.

Nach dem vierten Besuch in der Notaufnahme unterhielt
ich mich mit einer (ehemaligen) Arbeitskollegin Gber mei-
ne Symptome. Sie meinte salopp: ,Ach du, das ist Rheu-
ma. Das habe ich auch. Geh mal zu einem Rheumatolo-
gen!“ Ich war perplex und dachte: ,,Doch nicht in meinem
Alter!” IThrem Ratschlag folgend wollte ich eine rheuma-
tologische Praxis aufsuchen. Doch das gestaltete sich im
Raum Bodensee schwieriger als gedacht. Die Aussagen
der Praxen waren immer &hnlich: ,Wir nehmen keine neue
Patientinnen oder Patienten mehr auf* oder ,,Wir schlieRen



Schmerzen und Probleme mit
dem Ricken habe ich seit iber 15 Jahren.
Durch meinen Beruf in der Pflege gehdrten

Ruckenprobleme zum Alltag. Deshalb habe ich
nie an weitere Untersuchungen gedacht!

aus Altersgriinden die Praxis“. So blieb mir nur der Gang
zum Hausarzt. Er Ubernahm einige Voruntersuchungen
und sagte, dass er fiir eine genauere Diagnostik nicht das
Fachwissen habe, da Rheuma sehr komplex sei. Er gab
mir fir die genauere Facharzt-Diagnostik einen Code fir
die Kassenarztliche Vereinigung, mit dem ich einen Termin
innerhalb von 2 Monaten in Freiburg bekam. Die 115 km
Fahrt zur rheumatologischen Praxis nahm ich naturlich
gerne in Kauf, es ging schliel3lich um die eigene Gesund-
heit und die Symptome verschlechterten sich zunehmend.

Im Februar 2022 fuhren wir dann nach Freiburg. Nach 20
Minuten war ich ,,abgefertigt”: ein personliches Gesprach,
eine kurze kérperliche Untersuchung und eine Blutabnah-
me. Zwei Wochen spéter erhielt ich Post vom Arzt. Der In-
halt bestand aus einem Arztbrief (nach dem Motto: herz-
lichen Glickwunsch — Sie haben rheumatoide Arthritis),
meinen Laborwerten, einem Infoblatt ,Was ist MTX und
fir was wird es angewendet”, einem neuen Termin in 6
Monaten und 2 Rezepten fiir Medikamente. Durch meine
Berufserfahrung kannte ich die meisten davon. Ich stand
vollig perplex vor meinem Briefkasten und wusste nicht,
was ich damit anfangen soll. Mir schossen 100 Fragen
gleichzeitig durch den Kopf, die mir in diesem Augenblick
niemand beantworten konnte. Mein Lebenspartner sag-
te zu mir: ,,Liebling, auch das stehen wir zwei durch!“ Sei-
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ne Worte gaben mir viel Mut und Kraft, mich mit dem The-
ma auseinanderzusetzen. Denn die schlimmste Zeit sollte
erst noch kommen.

Bei meinem ersten Rheumaschub wusste ich nicht, was
mit meinem Koérper passiert. Unfassbare starke Schmer-
zen vom Kopf bis in den kleinen Zeh. Jede kleinste Be-
wegung oder Berlihrung war unertraglich. Ich konnte vor
Schmerzen nicht mehr klar denken und hoffte nur, dass
es bald aufhért. Stunden spater schlief ich endlich vor Er-
schopfung ein.

Bei meinem zweiten Besuch beim Rheumatologen in Frei-
burg sprach ich ihn darauf an, dass in meiner Familie der
Bechterew vorhanden sei und ich gerne ein paar Tests
mehr haben mdchte, damit ich Gewissheit habe. Diese
Untersuchungen zeigten einen HLA-B27-positiven Wert
und im MRT zeigten sich entziindliche Verdnderungen
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in der Wirbelsaule. Diese Verédnderungen seien wohl der
Beginn eines Bechterew. Mit dieser Aussage musste ich
mich zu der Zeit zufriedengeben.

Nach meinem zweiten Schub im September 2022 probier-
te ich ein anderes Schmerzmedikament, da alle anderen
keine Wirkung erzielt hatten. Das war ein Fehler! Ich entwi-
ckelte wieder Krankheitssymptome wie Kopf- und Glieder-
schmerzen, Fieber, Schittelfrost und starke Halsschmer-
zen. Schlucken war nicht mehr méglich, der Hals war star-
ker als Ublich angeschwollen. Es hatte sich ein 3 x 3 cm
grolder Abszess gebildet und driickte auf die Luftréhre.
Nach Uberstandener OP fragte man sich, was diesen Zu-
stand ausgeldst hatte. Die grottenschlechten Laborwerte
sprachen fir sich, deshalb musste ich von der HNO zu-
nachst auf die Hamatologie und dann auf die Onkologie
verlegt werden. Mein Korper vertrug den ganzen Stress
leider nicht so gut und bildete einen Herpes Uber meine

ganze linke Gesichtshalfte. Nach diesem Erlebnis war mir
klar, dass ich mein Leben @ndern muss.

Mein Rheumatologe aus Freiburg hatte mir den Kontakt zu
einer heimatnahen Praxis vermittelt, wo ich bei meinem
Ersttermin ausgiebig untersucht wurde. Ich war ganze
zwei Stunden in Behandlung und beflirchtete noch, dass
ich zu spdt zum anschlieRenden DVMB-Treffen kommen
wirde. Man plante schlief3lich, eine neue ortliche Grup-
pe in Singen zu grinden, an der ich unbedingt teilneh-
men wollte, um die Symptome in diesem Stadium so lan-
ge wie mdglich hinauszégern zu kdnnen. Gesagt, getan:
Die Gruppe hat sich gegriindet und trifft sich regelmaRig.
Diese eine Stunde Sport in der Woche ist fiir alle sehr
wohltuend.

Nach meiner Reha in Oberammergau im April 2023 habe
ich mein Leben nochmals an meine jetzige Situation an-
gepasst und lebe so gut es geht nach meinen eigenen Re-
geln.

Rickwirkend kann ich sagen, dass mein Diagnoseweg
durch meinen guten Hausarzt im Vergleich zu der durch-
schnittlichen Diagnoseverzdgerung bei Morbus Bechte-
rew sehr kurz war. Jedoch war er kraftezehrend, da ich
vieles ,einfordern® musste.

Mittlerweile bin ich Gruppensprecherin der Singener
Gruppe. Beim Gruppensprecher-Seminar der DVMB habe
ich viele tolle Menschen kennengelernt und die Erfahrun-
gen der ,alteren“ Betroffenen kann ich fiir mich aufgrei-
fen. Und ich habe immer noch eine Gruppensprecherin
aus Salem im Hintergrund, die ich jederzeit Fragen kann,
wenn mir etwas unklar ist.



Carolin: Morbus Bechterew und
Familienplanung — meine Geschichte

Schon immer hatte ich eine klare Vorstellung von mei-
nem Leben, setzte mir Ziele und schmiedete Plane. Lan-
ge wollte ich Musik studieren (Geige). Dann meldete
sich seit meinem 15. Lebensjahr haufig mein Riicken -
wegen familidrer Vorbelastung bekam dies jedoch kei-
ne weitere Beachtung. Als ich ganztagige Orchesterpro-
ben abbrechen musste und wegen instabiler Fingerge-
lenke meine Bogentechnik an untuberwindbare Grenzen
kam, entschied ich mich fiir eine Ausbildung zur Verwal-
tungsfachangestellten. Ich heiratete meinen Traummann

und kurze Zeit spater zogen wir in unser Haus. Nebenbei
machte ich eine Fortbildung zur Verwaltungsfachwirtin
und arbeitete am Wochenende als Kassiererin im Super-
markt.

Schon immer war der Kinderwunsch da, doch wir wollten
eine finanzielle Basis haben - erst die Ausbildung, dann
die Familie. SchlieRlich war der perfekte Zeitpunkt ge-
kommen: Ich war 29 Jahre alt, setzte die Pille ab — und be-
kam Morbus Bechterew.



Der erste schwere Entziindungsschub kam plétzlich in der
Nacht, lief3 mich von jetzt auf gleich nicht mehr schmerz-
frei sitzen und nur kurze Zeit stehen. Es folgten Nachte, in
denen ich maximal zwei Stunden liegen und drei bis vier
Stunden mit Unterbrechung schlafen konnte. Ich wurde
arbeitsunfahig. Es folgten mehrere Arbeitsversuche, Wie-
dereingliederungen und erneute Ausfallzeiten. Die Dia-
gnose stand zwar knapp 1 Jahr nach Schubbeginn, doch
erst das 4. Medikament machte mich nach 3 schwierigen
Jahren, erneuter Reha und 7-monatiger Wiedereingliede-

rung wieder Vollzeit arbeitsfédhig, mein neuer Nebenjob
bestand nun aus Arzt- und Therapieterminen.

Eine restliche Krankheitsaktivitat blieb und ich lernte, ei-
gene Wege zu finden, damit es mir besser geht. Neben
der Physiotherapie ist Bewegung wichtig fir mich: regel-
mafig schwimmen zu gehen, half mir sehr, fit fir den All-
tag zu sein. So konnte ich immer mehr Belastbarkeit auf-

bauen und weitere Ziele verfolgen. Der Kinderwunsch
blieb, jedoch fehlte mir aufgrund der korperlichen Ein-
schrankungen der Mut: War ich so in der Lage, schwan-
ger zu werden und ein Baby zu versorgen? Wie sieht es
mit Medikamenten und Schwangerschaft aus? Was pas-
siert, wenn die Aktivitat in der Schwangerschaft zunimmt?

Daher habe ich mich viel informiert. Durch die DVMB hat-
te ich Gelegenheit, Experten um Rat zu Fragen. Einmal fuh-
ren mein Mann und ich von Ostwestfalen nach Leipzig, um
dort einen Vortrag eines Gastroenterologen Uiber den Ein-
satz von TNF-Alpha-Blockern in der Kinderwunschphase
und Schwangerschaft zu héren. Auch Beratungsgespra-
che mit Embryotox machten mir Mut. Auf einem Seminar
des Frauennetzwerks NRW lernte ich meine Rheumatolo-
gin kennen. Sie bot mir an, mich zu begleiten, und machte
mir ebenfalls Mut, dass ich ebenso gute Chancen habe, ein
gesundes Kind zur Welt zu bringen, wie gesunde Frauen.




Der Kinderwunsch blieb,

Jedoch fehlte mir aufgrund der
kérperlichen Einschréankungen der
Mut ... Durch die DVMB hatte ich die
Gelegenheit, Expertinnen und
Experten um Rat zu Fragen.

Irgendwann wendeten wir uns an ein Kinderwunschzen-
trum. Nach einer Bauchspiegelung bekamen meine immer
starker gewordenen Zyklusbeschwerden einen Namen:
Endometriose. Wegen geringer Durchlassigkeit der ent-
ziindlich verédnderten Eileiter galt eine Schwangerschaft
auf natlirlichem Weg als unwahrscheinlich.

Daher durchliefen wir die komplette Planung einer kiinst-
lichen Befruchtung, die Hormonspritzen lagen bereits in
der Apotheke bereit — aber irgendetwas war anders ...
Tatsachlich war ich 6 Wochen nach der Bauchspiegelung
Uberraschend schwanger — doch leider blieb das kleine
grof3e Glick nicht lange und endete in einer friihen Fehl-
geburt. Auch 2 weitere Schwangerschaften endeten auf
diesem Wege.

Ich konnte also ohne medizinische Hilfe schwanger wer-
den. Nachdem ich mit der 3. Schwangerschaft Zwillinge
verloren hatte, konnte ich die arztliche Erklarung, dass
alle Kinder krank gewesen sein sollen, nicht glauben - es
musste noch einen anderen Weg geben, und den gab es
tatsachlich. Kurze Zeit spater wurde ich wieder schwan-
ger, und mit groRer Unterstiitzung meines Gynakologen
wurde ich von einem Immunologen (auf Kinderwunsch
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spezialisiert) begleitet: wéchentliche Blutbilder, Omega-
ven-Infusionen, hoch dosiert Vitamin D und niedrig do-
siert Cortison gegen die nachgewiesene Abwehrreaktion
meines Koérpers.

Ich konnte es kaum glauben, doch tatsadchlich war ein ge-
sundes kleines Madchen unterwegs. Mein Gynékologe
hat mich sehr eng begleitet mit haufigen Ultraschall-Un-
tersuchungen und 2 Terminen zur Feindiagnostik. Die Ent-
wicklung war stets zeitgerecht und es gab nie Grund zur
Sorge. Meine Hebamme begleitete mich mit Akkupunk-
tur und vielen Tipps aus der Alternativ-Medizin. Zudem
vertraute ich meiner Rheumatologin sowie der Beraterin
von Embryotox und fiihrte meine auf Kinderwunsch und
Schwangerschaft abgestimmte Basistherapie fort. Die
Krankheitsaktivitdt nahm im Laufe der Schwangerschaft
zu und im letzten Drittel war auch die Einnahme von Cor-
tison erforderlich, denn laut meiner Arztinnen und Arzte
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sind unbehandelte Entziindungen ein héheres Risiko flir
die Entwicklung des Kindes (als geringes Geburtsge-
wicht oder Friihgeburt). Mein Vertrauen in meine Arztin-
nen und Arzte hat sich gelohnt: Trotz allem entwickelte
sich meine Tochter prachtig und kam 6 Tage nach dem er-
rechneten Geburtstermin mit 3.640 Gramm auf die Welt.

In der Geburtsvorbereitung sprach nichts gegen eine
natiirliche Geburt, so dass ich mir eine Wassergeburt
wiinschte. Nach 18 Stunden Wehen und fast vollstandiger
Muttermundéffnung rutschte meine Tochter jedoch nicht
tief genug in den Geburtskanal — Geburtsstillstand —, es

folgte ein Kaiserschnitt. Ob es am Bechterew lag?! - keine
Ahnung, immer wieder treffe ich auf Frauen mit ahnlichem
Geburtsausgang, die jedoch keine Vorerkrankung haben.

Nach fast 10 Jahren Warten begann endlich ein neuer
Lebensabschnitt mit unserer gesunden Tochter Matilda.
Nach der Geburt wurde ich ebenfalls sehr engmaschig
von meiner Rheumatologin begleitet, ein Wechsel der Ba-
sistherapie war noch wahrend der Stillzeit erforderlich.
Mittlerweile ist Matilda 2,5 Jahre alt, ein aufgewecktes und
gesundes Madchen.

Ich blicke positiv in die Zukunft, auch wenn es Einschran-
kungen gab und gibt: Wahrend andere Mdutter sich in der
Krabbelgruppe fiir den nachsten Nachmittag verabredet
haben, konnten wir wegen eines Therapietermins nicht
dabei sein. Gerade in der Phase, in der meine Tochter
so klein ist, ware ich gern einfach nur Mutter. Doch die
Therapien sind weiterhin wichtig: mittlerweile nicht nur fur
mich, sondern auch fur sie und meinen Mann, der immer
fir uns da ist. Mein neues Ziel ist, moglichst fit fir unse-
ren Familienalltag zu sein — und das geht leider nur mit
den Arztterminen, Therapien und viel Bewegung. Letzte-
res kbnnen wir prima gemeinsam machen und so gehen
wir nun jede Woche zu dritt zum Kinderschwimmen.

Was ist aus meinen anfanglichen Zweifeln geworden?
Hierzu passt folgendes Zitat: ,,Erziehung ist Beispiel und
Liebe, sonst nichts* (Friedrich Frébel, dt. Padagoge).

Ich bin mir heute sicher, dass ich Matilda beides geben
kann — jeder Mensch hat seine Grenzen, die zu akzeptie-
ren und respektieren sind, ganz individuell. Ich glaube da-
her nicht, dass Matilda irgendetwas fehlt.



Margret: Diagnose Morbus Bechterew
(ankylosierende Spondylitis) — und was ich fur
mich daraus gemacht habe

Mein Name ist Margret Oelmann, ich bin 63 Jahre alt, ver-
heiratet, und habe einen Sohn (42 Jahre).

Meine erste Diagnose auf Morbus Bechterew wurde vor
13 Jahren gestellt. Davor hatte ich schon viele Jahre
Schmerzen im Ricken und geschwollene Handgelenke,
ohne dass meine behandelnden Arztinnen und Arzte eine

rheumatische Erkrankung vermuteten. Nach der Diagno-
se habe ich mir dann noch einen Befundbericht von mei-
ner MRT der Wirbelsaule angeschaut, der 5 Jahre vor der
Diagnose angefertigt worden war. In diesem Befund hat-
te der Radiologe bereits den Verdacht auf Spondylitis an-
kylosans beschrieben. Der damals behandelnde Orthopa-
de hat mich Uber diesen Verdacht nicht weiter aufgeklart.




Heute weil} ich, dass es bei vielen Frauen ca. 6 bis 10 Jah-
re dauert, bis die Diagnose Morbus Bechterew erfolgt, ob-
wohl man sicher schon haufig bei einer Arztin oder einem
Arzt war und Uber Rickenschmerzen oder Schmerzen in

den Gelenken geklagt hat.

Nach der Diagnose Morbus Bechterew durch den Rheu-
matologen habe ich mich sehr schnell entschlossen, mich
einer Selbsthilfegruppe anzuschlie3en. Der Rheumatolo-
ge hat mir die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew
empfohlen. Ich habe mich der DVMB-Gruppe in Burgdorf
bei Hannover angeschlossen. Mein Orthopéade hat mir
Funktionstraining verordnet und ich konnte dann bei der
Gruppe am Training teilnehmen, was mir sehr gutgetan
hat. Die regelméRige zielgerichtete Bewegung hilft einer
Versteifung vorzubeugen. Aber insbesondere der Kon-
takt zu Menschen, die von Morbus Bechterew oder art-

verwandten Erkrankungen betroffen waren, hat mir sehr
geholfen, meine Beschwerden fir mich besser einzuord-
nen und damit umzugehen. Wenn mal wieder Schiibe mit
sehr starken Schmerzen einsetzen, tut es meiner Psyche
sehr gut, mich mit vertrauten Personen aus der Gruppe
auszutauschen, und sei es auch nur zu héren, dass es de-
nen gerade genauso geht.

Von meiner Gruppenleiterin wurde ich angesprochen, ob
ich mich nicht auch ehrenamtlich fiir die DVMB engagie-
ren mdchte. Ich bin dann mal als Gast mit zu einer Vor-
standssitzung gefahren und fand so den Kontakt zur An-
sprechpartnerin fir das Frauennetzwerk in Niedersach-
sen.

Mir haben die Gesprache mit den anderen Betroffenen
und insbesondere mit der Frauenbeauftragten sehr ge-



Heute weil3 ich, dass es bei vielen
Frauen ca. 6 bis 10 Jahre dauert, bis die
Diagnose Morbus Bechterew erfolgt.

holfen, um mit der Krankheit besser umgehen zu kon-
nen. Erst dadurch habe ich erkannt, dass die frauenspezi-
fischen Symptome bei mir schon in den letzten 20 Jahren
immer wieder aufgetreten sind.

Dies war fir mich ausschlaggebend, mich im Frauennetz-
werk zu engagieren. Zunachst als Stellvertreterin flr den
Landesverband Niedersachsen. 2019 bin ich dann An-
sprechpartnerin fir das Frauennetzwerk in Niedersach-
sen geworden und kurz darauf auch Stellvertreterin der
Ansprechpartnerin des Bundesverbandes.

Mein personliches Schicksal und die gute Hilfe und Unter-
stlitzung — und sei es auch nur der Erfahrungsaustausch
zwischen betroffenen Frauen —, die ich erfahren durfte,
sind fir mich Motivation, die Hilfe auch anderen anzubie-
ten.

Es geht mir nicht darum, fachlich medizinische Beratung
zu geben. Dies ist Sache der Arztinnen und Arzte und des
medizinischen Fachpersonals. Wir vom Frauennetzwerk
sind Ansprechpartnerinnen, die sich tber die eigenen Er-
fahrungen und die in den Seminaren gewonnen Erkennt-
nisse mit anderen Betroffenen austauschen und dadurch
Hilfe zur Selbsthilfe geben. Niemand soll mit seiner Er-
krankung allein gelassen werden.
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Meine Herzensangelegenheit ist es, jedes Jahr fir die
Frauen im Landesverband Niedersachsen ein Frauen-

seminar anzubieten. Bei jahrlich wechselnden Themen
mit Vortragen von Arztinnen und Arzten, verschiede-
nen Bewegungsangeboten oder Einfiihrungen in kunst-
handwerkliche Techniken haben wir immer ein spannen-
des Wochenendseminar. Es ist dann auch immer wieder
schoén, wenn man Betroffene wiedertrifft, die 6fter bei den
Seminaren sind, um sich auszutauschen.

In der Gruppe Burgdorf war ich dann auch als Stellver-
treterin tatig und habe vor drei Jahren die Leitung der
Gruppe Ubernommen.

Mir hat die Arbeit im Frauennetzwerk und in der Gruppe
geholfen, die gesundheitlichen Einschridnkungen durch
meinen Krankheitsverlauf besser zu verstehen.
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Morbus Bechterew bei Frauen

Die axiale Spondyloarthritis (axSpA), im deutschen
Sprachgebrauch als ,Morbus Bechterew* bezeichnet, galt
Uber viele Jahre als Mannerkrankheit. Die Diagnosestel-
lung erfolgte meist erst viele Jahre nach den ersten Symp-
tomen, bei den Frauen noch spéter als bei den Mannern.

Die Ursache hierfir kann eine ,mannerbezogene Dia-
gnostik® sein. Denn das Kardinalsymptom der axSpA ist
der entzindliche Ruckenschmerz bei Patientinnen und
Patienten unter 40 Jahren (schleichender Beginn des R-
ckenschmerzes, Schmerzen verstarkt nachts, Morgen-
steifigkeit, Besserung bei Bewegung, nicht in Ruhe.)

Bei Frauen beginnen die Beschwerden aber h&ufig nicht
im unteren Rickenbereich, sondern mit Entziindungen in
peripheren Gelenken, der HWS oder im Becken. Frauen
leiden anders. Es folgt teilweise eine Odyssee von Kon-
sultationen verschiedener Facharztinnen und Fachéarzte
(Orthopaden/Gynékologen) ohne wesentliche Erkennt-
nis. Somit fallen sie durch das Raster der Primardiagnos-
tik und erst im weiteren Krankheitsverlauf, wenn dann
auch der untere Riicken typische Symptome zeigt, wird
die Diagnose axiale Spondyloarthritis gestellt.

Das Verhaltnis Manner zu Frauen bei der axSpA ist nach
neuesten Daten fast bei 1:1. Dies lasst zumindest die Ver-
mutung zu, dass inzwischen die Problematik der unter-
schiedlichen Symptomatik bei Frauen und Mannern bei

vielen Fachkolleginnen und -kollegen bekannt ist und so-
mit die Diagnoseverzdgerung verkirzt wird. Denn bei ei-
nem frihen Einstieg in die medikamentdse Therapie, teil-
weise auch mit Biologika, l&sst sich das krankhafte ent-
zlindliche Geschehen weitestgehend unterdriicken.

Dr. med. Uwe Schwokowski
Facharzt fir Orthopadie
Schwerpunkt Rheumatologie, Libeck
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Morbus Bechterew und Schwangerschaft

Der Morbus Bechterew, medizinisch axiale Spondyloar-
thritis (axSpA), gehoért zu den chronischen entziindlichen
Erkrankungen. Die Krankheit beginnt in der Regel bei Be-
troffenen unter 40 Jahren und damit in der Phase der Fa-
miliengrindung.

Fur die betroffenen Frauen stellen sich daher insbesonde-
re Fragen nach der Mdglichkeit einer Schwangerschaft,
Risiken fir Mutter und Kind und Mdéglichkeiten der Thera-
pie in der Schwangerschaft und Stillzeit.

Das sogenannte Bechterew-Gen HLA-B27 wird zur Half-
te an die Kinder vererbt. Damit hat das Kind ein hdéheres
Risiko, an einer Spondyloarthritis zu erkranken als die All-
gemeinbevélkerung, aber nur ca. jede siebte Person mit
HLA-B27-Nachweis erkrankt.

Bei guter Einstellung mit niedriger Krankheitsaktivitat tritt
eine Schwangerschaft schneller ein und verlauft in der
Regel ohne besondere Komplikationen. Bei starker Ent-
zindungsaktivitat dauert es langer, bis die Frau schwan-
ger wird. In der Schwangerschaft kénnen bestimmte
Schmerzmittel (NSAR) im ersten und zweiten Schwan-
gerschaftsdrittel eingenommen werden, Cortisonprapa-
rate — moglichst lokal — in der gesamten Zeit. Besonders
glnstig sind biologische Langzeittherapien wie bestimm-
te TNF-alpha-Blocker, die nicht oder nur in sehr geringem
Mafe auf das Ungeborene Ubertragen werden. Physika-

lische Therapie und Krankengymnastik kénnen auch hilf-
reich sein. Stillen wird auch Muttern mit Morbus Bechte-
rew empfohlen. Die Medikation kann darauf abgestimmt
werden.

Durch gute Planung und Begleitung verlaufen Schwan-
gerschaften bei Morbus Bechterew meist ohne besondere
Komplikationen. Daher sollte ein Kinderwunsch mdglichst
friihzeitig mit der behandelnden Rheumatologin bzw. dem
behandelnden Rheumatologen besprochen werden.

Judith Ginzel
Fachérztin fir Innere Medizin und
Rheumatologie, Dortmund
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von und fur betroffene Frauen

Frauen erkranken anders als Manner. Das Frauennetz-
werk der DVMB (FNW) mdchte fir die geschlechterspe-
zifischen Unterschiede des Krankheitsbildes den betroffe-
nen Frauen Hilfestellung geben. Die in den letzten Jahren
gewonnene Erkenntnis, dass Morbus Bechterew nicht nur
eine Mannerkrankheit ist und dass die Krankheit bei Frau-
en anders verlauft, hat die Initiative, ein Frauennetzwerk
aufzubauen, gestarkt und geférdert.

Im Rahmen von Beratungen und Veranstaltungen vermit-
telt das Frauennetzwerk fachliches Wissen Uber die Er-
krankung, aber auch praktische Kenntnisse, zum Beispiel
im Umgang mit Behdrden, Kliniken und &rztlichem Fach-
personal, die Betroffenen helfen, sich im Versorgungssys-
tem besser zurechtzufinden.

Neben dem fachlichen Austausch starkt das Frauennetz-
werk auch den persdnlichen Austausch untereinander
und bietet Betroffenen die Mdglichkeit, sich zu vernet-

zen, voneinander zu lernen und sich gegenseitig zu unter-
stutzen.

Weitere Einblicke in die Arbeit unseres Frauennetzwerks
bietet Ihnen unser Film:

www.frauen-bechterew.de






unseres Frauennetzwerks

¢ Austausch mit anderen betroffenen Frauen,
um Erfahrungen und Tipps zu teilen

e Personliche Gesprache und telefonische
Beratung speziell fir Frauen, um individuelle Fragen
und Anliegen zu besprechen

e Seminare zur Krankheitsbewaltigung, maf3-
geschneidert fur Frauen, um Strategien zur
Bewaltigung von Morbus Bechterew im Alltag
zu erlernen

e Veranstaltungen zu frauenspezifischen Fragen
im Zusammenhang mit Morbus Bechterew, um
spezifische Losungsansatze zu finden

e Austausch mit anderen Frauen in dhnlichen
Situationen, um sich gegenseitig zu unterstitzen
und gemeinsam Wege zur Verbesserung der
Lebensqualitat zu finden

o Bewegungs- und Entspannungskurse speziell fur
Frauen, um die kdrperliche Fitness zu erhalten
und um Stress abzubauen

Das Frauennetzwerk der DVMB 23

Das Leitungsteam des Frauennetzwerks ist unter

erreichbar. Auf der Inter-
netseite der DVMB finden Sie die Ansprechpartnerinnen
des Leitungsteams und die regionalen Ansprechpartne-
rinnen der Landesverbande:

www.frauen-bechterew.de



Treten Sie ein
fur eine starke Gemeinschaft

Die DVMB ist das grofite Netzwerk von Morbus-Bechte-
rew-Betroffenen in Deutschland.

Mit mehr als 43 Jahren Expertise vertritt sie als Dachver-
band die gemeinsamen Interessen von ca. 13.000 Mitglie-

dern und bietet Betroffenen und ihren Angehdérigen Hilfe,
Beratung und Informationen zur Krankheitsbewaltigung.
Als Selbsthilfeorganisationen schafft sie Angebote und
Raum fiir Vernetzung und Austausch, damit sich Betroffe-
ne gegenseitig unterstitzen kénnen.
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Gute Griunde fur eine Mitgliedschaft

Wir bieten:

e Unterstitzung von Menschen mit Morbus Bechterew, damit sie ein
aktives, selbstbewusstes und selbstbestimmtes Leben fiihren kénnen

¢ Information und Beratung fiir Betroffene zu Morbus Bechterew

e Erfahrungsaustausch und personliche Gesprache zur Krankheits-
bewaltigung fur Betroffene und Angehdrige in drtlichen Gruppen

e Rehabilitationssport und spezielles Funktionstraining fir Morbus-
Bechterew-Betroffene

e Workshops, Schulungen und Vortragsveranstaltungen online und in
Prasenz mit Arztinnen und Arzten sowie Expertinnen und Experten
aus dem Gesundheitsbereich

o Kostenfreie Rechtsberatung

o Vielseitige Fachinformationen aus Wissenschaft und Forschung mit
dem vierteljahrlich erscheinenden Morbus-Bechterew-Journal

o Vertretung der Anliegen von Betroffenen gegenuber Medien, Politik
und Offentlichkeit

e Unterstitzung der Forschung zu Morbus Bechterew

Hier erhalten Sie weitere Informationen:

_| -In-
= o
OBER DEDVMB. ¥ :--"eEI MEHR ZUM THEMA
:I.i- =" MITGLIED WERDEN
bechterew.de/ r'lu. o, '

bechterew.de/mitmachen

- -‘
ueber-uns/faq J EF i



‘‘‘‘‘ Sie haben Morbus

Bechterew und keine 6rtliche

Gruppe in Threr Nahe/Sie haben

Interesse, eine ortliche Gruppe zu leiten?
Dann werden Sie

GRUPPEN-SPRECHER/-SPRECHERIN
EINER DVMB-BEWEGUNGS- UND/
ODER BEGEGNUNGSGRUPPE

Ihr Landesverband berét Sie:

bechterew.de/ueber-uns/
verband/landesverbaende

DVNHIB

Das Netzwerk zur Selbsthilfe
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
Bundesverband

Machen Sie mit

Die Basisarbeit der DVMB wird vor Ort geleistet. Die ¢rtli- Staffelstab nach langjahrigem Engagement in andere
che Gruppe ist in der Regel die erste Anlaufstelle. Hande Ubergeben.

In den letzten Jahren sind aufgrund des demografischen
Wandels viele Gruppensprecherinnen und Gruppenspre-
cher in den Ruhestand gegangen, ohne dass sich eine
Nachfolge gefunden hat. Andere, noch aktive Gruppen-
sprecherinnen und Gruppensprecher méchten gern den

MEHR ZUM THEMA _l
GRUPPENSPRECHER
WERDEN

bechterew.de/mitmachen J




Unterstltzen Sie die Arbeit der DVMB

mit einer Spende flr Frauenprojekte!

Mit lhrer Unterstlitzung kénnen wir spezielle
Bewegungs-, Begegnungs- und Beratungs-
angebote fir Frauen ausbauen.

Spendenkonto:

Bankhaus Max Flessa KG Schweinfurt
IBAN: DE34 7933 0111 0000 0007 54
BIC: FLESDEMM

¥ ""-l'*-.'-' MEHR ZUM THEMA
E.rr = '_-; DVMB UNTERSTUTZEN
=i I '.:

Elr' H+-|- bechterew.de/spenden

_
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Diese Broschire wurde im Rahmen des Projekts
»Aktiv und sichtbar werden — Arbeitstagung des
Frauennetzwerks der DVMB*“ erstellt und durch

das Bundesministerium fur Gesundheit geférdert.

% Bundesministerium
fiir Gesundheit
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