Das Krankheitsspektrum der Spondyloarthritiden

Bei den 1984 gednderten arztlichen Diagnosekriterien flir einen Morbus
Bechterew wurde festgelegt, dass die Diagnose der ankylosierenden
Spondylitis (Morbus Bechterew) erst gestellt wird, wenn deutliche
Verdnderungen im Rontgenbild der Kreuzdarmbeingelenke zu sehen
sind. Solche Verdnderungen entwickeln sich aber oft erst Jahre nach den
ersten Beschwerden.

Als Sammelbegriff fiir Krankheiten, bei denen Entziindungen in der
Wirbelsdule und/oder in den Kreuzdarmbeingelenken im Vordergrund
stehen, wurde der Begriff ,axiale Spondyloarthritis” eingefiihrt. Dieser
umfasst die ankylosierende Spondylitis (Morbus Bechterew) und die
nicht-rontgenologische axiale SpA, die ohne deutliche rontgenologische
Veré@nderungen an den Kreuzdarmbeingelenken ablauft.

Die nicht-rontgenologische axiale Spondyloarthritis ist nicht einfach das
Frihstadium des Morbus Bechterew. Der Begriff umfasst das ganze
Krankheitsspektrum mit Entzindungen in den Kreuzdarmbeingelenken
und/oder der Wirbelsaule, bei der spater knécherne Veranderungen im
Sinne eines Morbus Bechterew entstehen kénnen oder auch nicht. Das
haufigste Frithsymptom sind mehr als drei Monate andauernde
Kreuzschmerzen, meist in Form entzindlicher Vorgange. Weitere
Beschwerden wie unsymetrische Entziindungen weniger Gelenke,
Schuppenflechte, Regenbogenhautentziindung oder Sehnenansatzent-
ziindung kénnen im Frithstadium ebenfalls vorliegen und verstarken den
Verdacht auf eine Spondyloarthritis.

Beobachtungsstudien Uber einen langeren Zeitraum haben ergeben,
dass innerhalb von zwei Jahren 12% der Patienten in einen Morbus
Bechterew (ibergehen. Auf lange Sicht sind es 70% der Patienten mit
einer nicht-réntgenologischen axialen SpA. Risikofaktoren dafiir sind ein
hoher Entziindungslaborwert (CRP) und umfangreiche Entziindungs-
zeichen im Magnetresonanzbild der Kreuzdarmbeingelenke.




Morbus-Bechterew-Journal

Ein wesentlicher Beitrag zur Kompetenz der Patienten und damit zur
Krankheitsbewdltigung ist unsere Mitgliederzeitschrift-"Morbus-
Bechterew-Journal”, die von Patienten fiir Patienten herausgegeben
wird. Sie erschien (bis Juni 2003 noch unter dem Namen "Bechterew-
Brief") erstmals im Juni 1980 gleich nach der Griindung unserer
Vereinigung und informiert seither vierteljahrlich alle DVMB-
Mitglieder liber neue medizinische und psychologische Ergebnisse (oft
durch Ubersetzungen wichtiger Aufsitze aus dem Englischen oder
Ubertragung wissenschaftlicher Aufsitze ins "Patientendeutsch"),
Uber Neues aus dem Sozialrecht und (ber Erfahrungen von
Mitpatienten beim Leben mit der Krankheit. Natirlich berichtet das
Morbus-Bechterew-Journal auch Uber Aktivititen in den
Landesverbanden und Gruppen. Das Morbus-Bechterew-Journal wird
mehr und mehr auch von Arzten und Therapeuten gerne gelesen und
trdgt dort ganz wesentlich zum Ansehen unserer Vereinigung bei.




Uberzeugende Griinde, DVMB-Mitglied zu werden

Ausgehend vom Wissen und der Erfahrung, dass der Morbus Bechterew
als eine noch immer unheilbare, chronisch verlaufende Erkrankung das
Leben der Patienten grundlegend verdndert, dass Schmerz, Schwiche,
Mudigkeit und zunehmende Bewegungseinschrankung und
Behinderungen verkraftet werden miissen, haben sich die Betroffenen
bundesweit in der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew
zusammengeschlossen.

Der Kranke braucht Verstdndnis fiir seine Situation. Er braucht
Information und Hilfe, um mit den duferen und inneren Belastungen
besser fertig zu werden. Der Erfahrungsaustausch unter den
Betroffenen, Beitrdge zur korperlichen und seelischen Gesundheit,
Informationen tber medizinische und sozialrechtliche Fragen und die
individuelle Beratung der Mitglieder gehdren deshalb neben der
Interessenvertretung der Betroffenen gegeniiber der Gesellschaft und
dem Gesetzgeber zu den wichtigsten Aufgaben der DVMB.

Dem einzelnen Patienten bietet die DVMB...

- mehrmals wdchentliche Morbus Bechterew - spezifische Gruppen-
gymnastik unter fachlicher Anleitung

- Gemeinsame Ausiibung Morbus Bechterew - gemafBer Sportarten,
Erfahrungsaustausch und Information in der 6rtlichen Gruppe

- Vielseitige Informationen durch Vortrage, durch die vierteljadhrlich
erscheinende Mitgliederzeitschrift "Morbus Bechterew - Journal®,
durch die DVMB-Schriftenreihe sowie durch CDs und Videos

- den 107seitigen "Leitfaden fiir Patienten"
- Seminare zu Morbus Bechterew - spezifischen Themen
- Telefanische Abendsprechstunde mit Antworten auf Ihre Fragen

Kompetente Beratung zu vielen medizinischen und sozialrechtlichen
Fragenkomplexen




Die Zusammenarbeit mit anderen Verbanden erstreckt sich tiber alle
Ebenen und eroffnet unseren Mitgliedern und Gruppen weitere
Beratungs- und Unterstitzungsmoglichkeiten. Die DVMB vertritt die
Interessen der Spondyloarthritis-Patienten in Politik und Gesellschaft.
Mit der Zahl der Mitglieder wachst ihr Einfluss und ihre Moglichkeiten.

Machen Sie mit in unserer gemeinnitzigen Selbsthilfegemeinschaft,
die sich auf fachliche Berater (Rheumatologen, Juristen, Psychologen,
Sozial- und Versicherungsfachleute) und viele ehrenamtlichen Helfer
stlitzt und bereits mehr als 17 000 Mitglieder zahlt.

Werden Sie Mitglied, um
- gemeinsam mit anderen aktiv gegen die Krankheit vorzugehen,

- sich mit Informationen tber die Krankheit auf dem Laufenden zu
halten,

- unsere Selbsthilfevereinigung zu unterstiitzen!

Eine Beitrittserklarung finden Sie in der Anlage, den ausgefiillten
Antrag leiten wir gern fiir Sie weiter. Der Mindestbeitrag betragt 45,00
Euro im Jahr, Ausnahmen sind im Mitgliedsantrag aufgefiihrt.

Mitgliedschaft in der Gruppe Gelsenkirchen

Fir die Informations- und Begegnungsangebote der Gruppe, die u.a.
durch das Jahresprogramm dokumentiert werden, ist gemdR
Mitgliederbeschluss ein Beitrag von monatlich 2,00 Euro zu entrichten.

Die von der Gruppe angemieteten Therapiestdtten mit langjahrig
ausgebildeten Therapeuten werden von den Mitgliedern als
Uberdurchschnittliches Angebot geschétzt. Fir die Beibehaltung
dieses kostenintensiven Programms wird unabhdngig von der
wochentlichen Stundenzahl eine Gebiihr von 3,00 Euro im Monat
erhoben, die steuerlich absetzbar ist. Die Ableistung einer ersten
Reha-Verordnung ist ohne Mitgliedschaft und Gebilihren moglich.




Wie haufig ist die Krankheit?

Nach heutiger Schatzung erkrankt in Mitteleuropa rund ein halbes
Prozent der erwachsenen Bevdlkerung an Morbus Bechterew,
einschliefflich solcher Félle, die wegen eines relativ milden oder
untypischen Verlaufs nicht erkannt werden. Rechnet man nur die
diagnostizierten Félle, so kommt man auf 0,1% bis 0,2% der
Bevolkerung. Die Haufigkeit aller entzindlichen Wirbelsdulen-
krankheiten (Spondyloarthritiden), zu denen der Morbus Bechterew
dazugehort, schatzt man auf 1,75% der erwachsenen Bevélkerung,

einschlieBlich nicht diagnostizierter Falle.

Allgemeine Verhaltensgrundsatze

Achten Sie beim Arbeiten, Ausspannen
und Schlafen auf Ihre Haltung. Sie werden
spater froh um jedes Bisschen weniger
Kriimmung sein.

Fihren Sie lhre taglichen Ubungen
beharrlich durch, um sich mdglichst viel
Beweglichkeit zu erhalten.

Schrecken Sie nicht vor der Einnahme der
verordneten Medikamente zuriick, wenn
sich die Schmerzen und Einschréankungen
durch Bewegungsiibungen allein nicht be-
herrschen lassen.

Achten Sie auf lhre allgemeine Gesundheit und eine verniinftige

Lebensweise.

Beobachten Sie lhr Verhalten, um daraus zu lernen, erkennen und

akzeptieren Sie Ihre Grenzen.

Bleiben Sie lebensfroh und versuchen Sie, auch mit der Krankheit ein

erfiilltes Leben zu fiihren.




Unsere Tagesseminare

2015
Klinik Eichholz
Bad Waldliesborn

2016
Aatalklinik
Bad Wiinnenberg

2017
Fachklinik Bentheim
Bad Bentheim

2018
Parkklinik
Bad Hermannsborn

2019
Kurmittelhaus
Bad Rothenfelde




Frauennetzwerk der DVMB

Die geschlechterspezifischen Auswirkun-
gen des Morbus Bechterew finden in der
DVMB Beachtung. Leider ist es immer
noch so, dass die Diagnose ,Morbus
Bechterew” bei Frauen haufig auffallend
spater gestellt wird als bei Mannern und
die mit der Krankheit verbundenen
Probleme oftmals unterschatzt werden.

AuBerdem ist inzwischen bekannt, dass der
Morbus Bechterew bei Frauen anders als
bei Mannern verlduft. Dieser Erkenntnis
und einer Chance, besser auf Frauen betreffende Fragen eingehen zu
kénnen, wird im Frauennetzwerk der DVMB Rechnung getragen. In
jedem Landesverband gibt es Ansprechpartnerinnen, die auch spezielle
Angebote (z. B. Seminare) flr Morbus Bechterew-Patientinnen
anbieten.

Junge Bechterewler

Wir in der DVMB gehen auch auf die
generationsspezifischen Unterschiede der

Krankheitsbewaltigung ein. Fir jilingere netzwerk
Betroffene gibt es spezielle Angebote, da ju nge

sie naturgemdR andere Anforderungen bechterewler
und Interessen haben als altere von der A
Krankheit betroffene Menschen.

Von den Ansprechpartnern dieses Netzwerkes werden in den Landes-
verbanden verschiedene Aktivitdten, von spontanen geselligen Treffen
bis hin zu Wochenendseminaren organisiert.

Gern ist das Leitungsteam bei der Kontaktaufnahme behilflich.




DVMB - Gelsenkirchen

Griindung:

Kontaktadresse:

Arztlicher Berater:

Mitglieder:

Flir die DVMB besteht eine
Mitgliedschaft bei neben-
stehenden Organisationen:

Leitungsteam:
Teamleiter:

Hans Friedrich Loffler
Sedanstr. 45

45897 Gelsenkirchen
Tel. 0209 - 597704

Finanzen:

Anne-Christa Grosslinger
Tel.: 0209 - 14 76 727

Bechterew im Internet:

08. Mai 1984

DVMB / Hans Friedrich Léffler
Sedanstr. 45

45897 Gelsenkirchen

Tel. 0209 - 597704

Dr. G. Kosok
Buer-Gladbecker-Str. 8
45894 Gelsenkirchen

112

Behinderten u. Rehasportverband NRW,
Deutsche Rheuma Liga,

Hilfe fiir Behinderte,

Der Paritatische NRW,

Gelsensport,

Arbeitsgemeinschaft der Behinderten-
verbande in Gelsenkirchen,
Arbeitsgemeinschaft der Selbsthilfe-
Gruppen in Gelsenkirchen,

Stv. Sprecher:

Rolf Brumann
Gedingeweg 4
45886 Gelsenkirchen
Tel. 0177 — 26 38 781

Organisationsteam:

Sabine u. Jirgen Tietz
Brigitte Kroll, Gerd Kutzborski

dvmb-nrw.de/gruppen/gelsenkirchen




Studie tiber die Wirksamkeit der Wassergymnastik

In Empfehlungen fiir die Behandlung der ankylosierenden Spondyflitis
(Morbus Bechterew) werden Bewegungsiibungen als wichtiger Teil
der Therapie angefiihrt. Bewegungsiibungen im Wasser sind oft
weniger schmerzhaft als dieselben Ubungen im Trockenen, denn der
Auftrieb im Wasser vermindert den Druck auf die Knochen und
Gelenke und erleichtert Bewegungen gegen die Schwerkraft.
Gleichzeitig stellt das Wasser einen natirlichen Widerstand gegen
Bewegungen dar und unterstitzt so die Muskelstarkung. Diese
Eigenschaften des Wassers legen nahe, dass Ubungen im Wasser fiir
Patienten mit Morbus Bechterew besonders geeignet sind.

Wir haben deshalb eine Studie durchgefiihrt, in der die Wirksamkeit
der Krankengymnastik im Wasser mit der Wirksamkeit von
Bewegungsiibungen zuhause verglichen wurde, denn
Krankengymnastik wird Morbus-Bechterew-Patienten oft mit dem
Hinweis verweigert, dass Bewegungsiibungen nach einer
Anleitungsphase genauso gut zuhause durchgefiihrt werden kénnen.
Von der Teilnahme an der Studie ausgeschlossen wurden Patienten,
die wéhrend der vorausgegangenen drei Monate regelmaRig
Bewegungsiibungen durchgefiihrt hatten.

Die 69 Studienteilnehmer wurden nach dem Zufallsprinzip in zwei
Gruppen eingeteilt: 35 Morbus-Bechterew-Patienten nahmen
innerhalb von vier Wochen an 20 Ubungsstunden im 32 - 33°C warmen
Wasser teil. Jede Ubungseinheit dauerte 60 Minuten. Dabei wurden
jeweils 8 - 9 Patienten von einem Krankengymnasten angeleitet. Das
Ubungsprogramm begann mit 15 Minuten Aufwédrmen durch
Bewegungen und Streckiibungen auBerhalb des Wassers, gefolgt von
40 Minuten Ubungen im Wasser: Aquajogging, aktive Bewegung der
Gelenke aller GliedmaRen, Strecken des Nacken, des Rumpfs und aller
GliedmaRen sowie Atemibungen. Das Programm endete mit fiinf
Minuten Ausklingen durch langsames Gehen und Kauern.

Die 34 Patienten der Vergleichsgruppe absolvierten ein 4-wdchiges
Ubungsprogramm im Trockenen zuhause mit 15-20 Wiederholungen
wahrend 60 Minuten pro Tag. Auch dieses Ubungsprogramm enthielt




Atemiibungen, Streckiibungen, Muskelentspannungsiibungen im
Liegen, Bewegung aller Wirbelsdulenabschnitte (Kinn zur Brust, Blick
zur Decke, Beugen und Strecken der Brust- und Lendenwirbelsdule),
Ubungen fiir die Hiift- und Schultergelenke und Bauchmuskeln,
Einliben der aufrechten Haltung und isometrische Ubungen. Als
Anleitung diente eine Einflihrung durch einen Physiotherapeuten und
eine Anleitungsbroschiire, die allen Teilnehmern dieser Gruppe
ausgehandigt wurde. Durch wochentliche Telefonanrufe wurde
sichergestellt, dass die Teilnehmer das Ubungsprogramm nicht
vernachldssigten. Gegebenenfalls wurde der Teilnehmer zu einer
weiteren Demonstration in die Klinik einbestellt.

Alle 69 Teilnehmer flihrten wadhrend der ganzen 4 Wochen die
Ubungen durch. Zwischen den beiden Gruppen gab es keine
statistisch signifikanten Unterschiede in der Geschlechtsverteilung,
im mittleren Alter, Gewicht, Korpergrofe, Krankheitsdauer,
Beweglichkeit, Krankheitsaktivitdt, Schmerzstidrke, Behinderung und
in den verschiedenen Aspekten der Lebensqualitdt. Auch im
Medikamentengebrauch gab es keine signifikanten Unterschiede
zwischen den Gruppen.

Am Ende der 4-wdchigen Ubungen und auch 12 Wochen nach
Ubungsbeginn  hatten  sich in  beiden Gruppen alle
Krankheitsparameter im Mittel signifikant gebessert. Vergleicht man
das Ausmal der Besserung , so fiel die Besserung der Schmerzstarke
und mehrerer Aspekte der Lebensqualitit in der Wasser-
tibungsgruppe deutlicher aus als in der Trockeniibungsgruppe. Bei der
Wirbelsaulenbeweglichkeit, der Krankheitsaktivitdit und der
Behinderung war der Unterschied dagegen nicht signifikant.

Wir folgern aus unseren Ergebnissen, dass fachlich angeleitete
Krankengymnastik im warmen Wasser beim Morbus Bechterew in
Bezug auf Schmerzen und Lebensqualitdt wirksamer sind als zuhause
in Eigenregie durchgefiihrte Bewegungsiibungen. Ein Grund dafir
kénnte abgesehen von der fachlichen Anleitung sein, dass im Wasser
wegen der Entlastung der Gelenke und des Wasserwiderstandes, eine
hdhere Intensitat der Ubungen méglich ist als im Trockenen.

Gekiirzte Fassung eines Studienberichts der Universitat Afyon, Turkei - MB Journal




Jahresprogramm 2020

22. Januar
18.-19. Februar
06. —08. Mérz
17. Marz

28. Mérz

xx. April

29. April
09.-10. Mai
16. Mai
05.-07. Juni
04. Juli

05. August
28. August

29. August
04. - 06. Sept.
23. - 26. Sept.
06. Oktober
24. Oktober
18. November
02. Dezember
04. - 06. Dezember

Der runde Tisch — DVMB im Gesprach

Morbus Bechterew Basiswissen — LV NRW

1. Frauenseminar in Hamminkeln — LV NRW
Mitgliederversammlung ,,Sterben, Tod und Trauer”
NRW - Delegiertenversammlung in Schwerte — LV NRW
Bechterew-Friihstlick auf Hof Holz

Der runde Tisch — DVMB im Gesprach

Morbus Bechterew Basiswissen in Dortmund — LV NRW
Patiententag in Sendenhorst

2. Frauenseminar in Haltern — LV NRW

Sommerfahrt nach Maastricht

Der runde Tisch — DVMB im Gesprach

Grillen im Bismarckhain

GE-meinsam Barrieren abbauen

3. Frauenseminar in Linen — LV NRW

RehaCare

Gruppenabend ,, Wohnen im Alter”

Selbsthilfetag im Hans Sachs Haus

Der runde Tisch — DVMB im Gespréach

Adventsfahrt nach Schloss Merode

4. Frauenseminar in Bad Sassendorf — LV NRW

Zu den NRW - Veranstaltungen erhalten Sie mehr Informationen vom Leitungsteam der Gruppe.
Fur die Gesprachsrunde ,Der runde Tisch” erbitten wir eine telefonische Anmeldung.
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