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Vorwort *{ dsai

Mein Name ist Gabriele Grundl. Ich bin die Bundesvorsitzende der dsai e.V,,
einer Patientenorganisation, die sich mittlerweile seit 30 Jahren fur Menschen
mit angeborenen Immundefekten stark macht.

Bei meinem Sohn Mario wurde im Alter von 14 Monaten der Immundefekt
Agammaglobulinémie zufdllig diagnostiziert. Mario hat keine Antikérper

im Blut und muss sein Leben lang mit Immunglobulinen therapiert werden.
Da keine Ansprechpartner zur Verfigung standen, entschloss ich mich
1991, einen Verein fur Betroffene zu grinden, um meine Erfahrungen weiter-
zugeben.

Unter dem Motto ,Defektes Immunsystem? Starke Patientenorganisation!”
kémpfen wir fur eine frihzeitige Diagnose und bessere Therapiemdglich-
keiten — seit 30 Jahren und auch in Zukunft! Inzwischen ist unsere Patienten-
organisation ein kompetenter Partner fur alle Beteiligten in einem Netzwerk
aus Betroffenen, Spezialisten, Behérden und Forscherteams.

Mit dem vorliegenden Ratgeber hat die Firma Novartis ein weiteres wert-
volles Aufkldrungsmedium erstellt, das Betroffenen hilft, ihre Krankheit bes-
ser zu verstehen. Ubersichtlich und gut versténdlich aufbereitet, kénnen
grundlegende Informationen Gber Symptome und Diagnosen auch vom
Patienten selbst leichter eingeordnet werden und bieten eine gewinnbrin-
gende Hilfestellung.

Dafiir sagen wirim Namen aller
Betroffenen ,Danke”!

Herzlichst, Inhre
Gabriele Grundl,

dsai-Bundesvorsitzende und Tréigerin des
Bundesverdienstkreuzes am Bande
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Was ist Gicht?

Gicht ist eine chronisch-entzindliche Erkrankung,

in deren Verlauf akute Schube sehr schmerzhaf-

te Gelenkentzindungen (Arthritis) auslésen. Die
Krankheit tritt auf, wenn die Harnsdurewerte im Blut
zu hoch sind. Das nennt sich medizinisch Hyperurik-
dmie. Dadurch kénnen sich Harnsdure-Kristalle in
Gelenken ablagern.

Inzwischen ist auch bekannt, dass die Schube
durch den entzindungsférdernden Botenstoff
Interleukin 1B, kurz IL-1B, verursacht werden'. Daher
ordnen Experten die Gicht den autoinflammatori-
schen Erkrankungen zu.

Am hdaufigsten tritt Gicht bei Médnnern im Alter Uber
40 Jahren und bei Frauen nach den Wechseljahren
auf. Seit einigen Jahrzehnten nimmt die Zahl der
Gichtpatienten kontinuierlich zu.
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In Europa reicht die
Zahl der Gichtpa-
tienten von 1% der
Bevélkerung in Frank-
reich, Deutschland
und GrofRbritannien
bis beinahe 5% in

Griechenland457,

www.autoinflammation.de/gichtl




2 Was sind e 5
autoinflammatorische
Erkrankungen?

Es gibt verschiedene Arten von autoinflammatorischen Erkrankungen.
Eines haben sie alle gemeinsam: Der Kérper reagiert mit einer Entzindung
(Inflammation), die scheinbar von selbst (auto) auftritt. Da der gesamte
Koérper betroffen ist, sprechen Experten von einer systemischen Erkrankung.

Ausgeldst wird dieser Prozess durch das angeborene Immunsystem. Es ist in
unserem Kérper fur die erste Abwehr von Krankheitserregern wie Bakterien,
Pilzen und Viren zusténdig. Bei einer autoinflammatorischen Erkrankung ist
das Immunsystem aktiviert, obwohl keiner dieser Erreger unsere Gesundheit
bedroht. Stattdessen greift es kérpereigenes Gewebe an und schuttet Ent-
zindungsbotenstoffe aus, die das Geschehen weiter anheizen.

Bei den Betroffenen dulert sich diese Reaktion als Krankheitsschub mit
typischen Beschwerden wie Fieber, Schmerzen und Mudigkeit'. Wie lange
das Fieber andauert, ob zusdétzlich Hautausschlége, Bauch- oder Gelenk-
schmerzen auftreten, unterscheidet sich je nach Form der autoinflammato-
rischen Erkrankung.

Erfahren Sie mehr:

www.autoinflammation.de/gicht2




Ursachen der Gicht

Wie bei allen autoinflammatorischen Erkrankungen
kommt es auch bei Gicht zu einer Aktivierung des
angeborenen Immunsystems. Bei Gicht sind Harn-
sdurekristalle die Ursache fur diese Aktivierung. Sie
werden auch Mononatriumurat-Kristalle (MNU-Kris-
talle) genannt und sammeln sich bevorzugt in Ge-
lenken an. Schuld ist ein zu hoher Harnséurespiegel
im Blut. Bei mindestens 90 %
aller Menschen mit
Normalerweise wird Harnsdure im Blut geldst,
passiert die Nieren und wird Uber den Urin aus-
geschieden. Stellt der Kérper zu viel Harnsdure her
oder scheiden die Nieren zu wenig aus, steigt der Uber die Nieren ausge-
Harnsdurespiegel. Das Risiko, dass sich MNU-Kristalle schieden.
einlagern, steigt.

Hyperurikéimie wird nicht

genugend Harnsdure

Zur Entzindung kommt es, weil das Immunsystem
die Kristalle als fremd einordnet. Es sendet seine
Fresszellen (Makrophagen) aus, die sich die Kristalle
einverleiben. Daraufhin bilden diese den entzin-
dungsférdernden Botenstoff Interleukin-1 (IL-1R) und
setzen ihn frei®®. Die betroffenen Gelenke entzinden
sich.

Harnsaure-Kristalle

Entziindung

Harnsdurekristalle in Gelenken férdern die Freisetzung
von IL-1 (mod. nach")



Die Symptome

Bei akuten Gichtanfdllen treten neben den Entzindungen, die sich durch
Rétungen und Schwellungen an den betroffenen Gelenken bemerkbar ma-
chen, sehr schnell unertrégliche Schmerzen auf. Nach 8 bis 12 Stunden er-
reichen sie ihre hdchste Intensitdt. Der Gichtanfall gilt als einer der schmerz-
haftesten Anfdlle, die ein Mensch erleiden kann. Er tritt oft in den Beinen oder
FURen auf und betrifft in der Regel ein einzelnes Gelenk, vor allem das grolRe
Gelenk eines groRen Zehs.

Hinzu kommen hdufig systemische Anzeichen - das sind Beschwerden,
die den gesamten Kérper betreffen — wie leichtes Fieber, Schuttelfrost und
Unwohlsein. Unbehandelt dauert die heftigste Phase des ersten Anfalls nor-
malerweise 3 bis 4 Tage. Im Verlauf weiterer 3 bis 4 Tage Idsst der Schmerz
dann allmdhlich nach. Diese von allein verschwindenden Schmerzen und
Entzindungen sind typisch fur Gicht.
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Die hdufigen und anhaltenden Schmerzen und Entziindungen in den
Gelenken werden als ,Gichtarthritis” bezeichnet. Dieser Begriff wird hdufig
als gleichbedeutend mit ,Gicht” verwendet.

Auch wenn die Patienten zwischen den akuten Gichtanfdllen keine Be-
schwerden haben, kénnen sich in dieser Phase sogenannte Gichttophi
bilden. Diese Ablagerungen aus Harnsdurekristallen werden auch Gicht-
knoten genannt und kénnen zundéchst weder sichtbar oder fuhlbar sein. Sie
bilden sich zum Beispiel an der Ohrmuschel oder an Sehnenscheiden. Erst
im fortgeschrittenen Stadium und bei immer klrzeren Abstédnden zwischen
den Anfdllen werden die Tophi schlieRlich sichtbar.

O Seltener betroffen
O Haufiger betroffen

Oft Ort der ersten Gicht-
knbtchen (Tophi)

Nierensteine
(Harnsdurekristalle)

Betroffen kiinnen z.B. sein:
Ellbogen, Handgelenk,
Finger, Knie, Knichel,
Mittelfufs, grofie Zehe
(meist als erstes)

Betroffene Gelenke und Koérperteile bei Gicht (mod. nach®)
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Wird die Gicht nicht oder nur unzureichend be-
handelt, geht die Krankheit bei bis zu drei Viertel
der Betroffenen in ein fortgeschrittenes Stadium
Uber. In dieser Phase, auch bekannt als chronische
Tophusgicht, kann es zum Abbau von knécher-
nen Strukturen und zu schweren Gelenkschdden kommt es bei Gicht
kommen. Die betroffenen Gelenke sind dauernd auch zur Bildung von
steif, angeschwollen und schmerzen. Akute Anfdlle
treten weiterhin auf. Die Arm- und Handgelenke
werden ebenfalls in Mitleidenschaft gezogen. Bei
den meisten Patienten bilden sich mit der Zeit fast
am ganzen Kérper sichtbare Gichttophi.

Bei einigen Patienten

Nierensteinen aus

Harnsdure.

Eine nicht behandelte Gicht verschlechtert sich vom ersten akuten An-
fall an. Zwischen den Anfdllen vergeht zundchst verhaltnismaRig viel Zeit
(intermittierende Gicht). Nach dem ersten Gichtanfall kommt es bei

60 % der Personen innerhalb von 1 Jahr zu einem weiteren Anfall. Mehr als
80 Prozent kdnnen innerhalb von drei Jahren einen weiteren Anfall erlei-
den. Mit der Zeit verkUrzen sich meist auch die zeitlichen Absténde, wah-
rend sich die Dauer der Schube auf bis zu 14 Tage erhéht™®®.

Langfristiger Verlauf bei unzureichend behandelter
Gichtarthritis (schematische Darstellung, mod. nach®)
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Hoher Harnsédure- Erster akuter Akute Anfille Fortgeschrittene Gicht- i
spiegel, noch keine Anfall tritt auf treten in Abstdnden arthritis entsteht, kurze %
Gichtsymptome auf, Abstinde Abstinde zwischen Anfillen, E
werden mit der Zeit chronische Entziindungen, E

immer kirzer Schmerzen bleiben dauerhaft



Wie wird Gicht
diagnostiziert?

Arzte diagnostizieren Gicht aufgrund der Symptome,
der Krankengeschichte und der Ergebnisse einer
kérperlichen Untersuchung. Sie untermauern ihre
Vermutung in der Regel mit einer Blutuntersuchung.
Diese zeigt, ob der Harnsd@urespiegel zu hoch ist.
Ermittelt wird das, indem der Anteil an Urat (eine
Form der Harnsdure) im Blut gemessen wird —

der sogenannte Serum-Uratspiegel.

Eine eindeutige Diagnose liefert eine Gelenkaspira-
tion. Dabei wird mithilfe einer Nadel Fltssigkeit aus
dem betroffenen Gelenk enthommen. Diese FlUs-
sigkeit (medizinisch: Synovialflussigkeit) wird auf
Uratkristalle hin untersucht. AuRerdem wird gepruft,
ob sich eine Infektion ausschlielRen Idsst, da diese
ebenfalls ein Grund fur die Schmerzen und Entzin-
dungen sein kénnte.

seite 10

Fur die Diagnosestel-

lung hilft es den Arzten,

wenn Sie einen Sym-
ptomkalender geflhrt
haben, der den Krank-

heitsverlauf wiedergibt.

Hier geht’s
zur Vorlage

www.autoinflammation.de/gicht3
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Therapiemaoéglichkeiten ...

Die Behandlung von akuten Gichtanfdllen zielt in erster Linie darauf ab,
Schmerzen und Entzindungen zu verringern. Wichtige Schritte sind unter
anderem, die betroffenen Gelenke ruhigzustellen und fur 1 oder 2 Tage zu
kuhlen. Aufzerdem kommen unmittelbar nach Anfallbeginn entzindungs-
hemmende und schmerzstillende Arzneimittel zum Einsatz.

Ein wichtiger Teil der l&ngerfristigen Behandlung
von Gicht besteht darin, den Uratspiegel zu sen-
ken, um erneuten Anfdllen und einer Verschlech-
terung der Gicht vorzubeugen. Deshalb sollte das

Blut regelmdRRig untersucht werden. Ein wichtiger Teil der

Therapie ist die Umstel-

lung der Lebensweise

und der Erndhrung.

Die Behandlung verlduft in zwei Phasen:

Akutbehandlung des Langzeitbehandlung der
Gichtanfalls chronischen Gicht
Behandlung der Entzindung Lebensstil, uratsenkende

des Gelenks Therapien, Vorbeugung

1. Ruhepausen 1. Anderung der Lebensweise

» Umstellung der Erndhrung
+ Alkoholkonsum verringern
» Gewicht verringern

2. Eis auf betroffenes Gelenk legen

3. Behandlung mit entzindungs-
hemmenden Arzneimitteln
beginnen, um Schmerzen zu
verringern

2. Langzeitbehandlung, um:
« Uratablagerungen in
Geweben zu verringern
» Neue Anfdlle zu verhindern,
die bei Arzneimitteln zur Urat-
senkung auftreten kénnen

4. Nach einem Anfall sollte so fruh
wie moéglich mit der Langzeit-
behandlung begonnen werden



7 Was konnen Betroffene ..
selbst tun?

Bei ungefdhr einer von funf Personen mit Gicht kam die Krankheit bereits in
der Familie vor. Bei chronischen Beschwerden wie Bluthochdruck, Fettleibig-
keit oder Diabetes sowie bei hohem Alkoholkonsum ist die Wahrscheinlich-
keit ebenfalls erhdht, an Gicht zu erkranken.

Glucklicherweise kdnnen Anderungen der Lebensweise, beispielsweise der
Erndhrung und des Bewegungsverhaltens, eine Gicht verhindern.

Tatsdéchlich gelten einige der wichtigsten Empfehlungen, einschlieRlich
Gewichtskontrolle und tégliche kérperliche Bewegung, fur jeden Menschen.
Die Anderungen kénnen dazu beitragen, den Harnsdurespiegel zu senken
und das Risiko akuter Anfdlle zu verringern.
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Erndhrungspyramide zur Behandlung von Gicht:
Die wichtigsten Anderungen der Lebensweise und Erndhrung

Risiko einer Gichtarthritis

t Erhohtes Risiko
| Verringertes Risiko
<« Keine Auswirkungen
. Sparsam verwenden:
auf das Risiko Rotes Fleischt, Butter
Nudeln, StRigkeiten
Weiler Reis, Kartoffeln
WeiBbrot

Kalziumprdparate,
1 bis 2 Portionen

Fettarme Milchprodukte
Fettreiche Milchprodukte «

Fisch t
Geflugel, Eier
0 bis 2 Portionen

Nusse
Hulsenfrlchte, I bis 3 Portionen

Pflanzendéle (Oliven-,
Vollkornprodukte; Raps-, Soja-, Sonnenblumen-,
zu den meisten Mahizeiten Erdnussél, und ondere)l;

zu den meisten Mahizeiten

Tdagliche kérperliche Bewegung und Gewichtskontrolle

Alkohol in MaBen Auswirkungen des Alkohols Verschiedene Vitamine

(Alle Formen des Alkohols auf die Ent\{ViC[(lung der Gicht= (yitgmin c })
erhdhen das Anfallrisiko bei ~ rthritis bei Mannern mittleren g, o en fir die meisten

Patienten mit Gichtarthritis) Altgrs ohng diese K'?{‘khe”‘ Patienten
Wein <> Biertt Spirituosen t
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Die speziell fur Gicht-Patienten tberarbeitete Erndhrungspyramide
zeigt, welche Nahrungsmittel und Lebensweisen das Risiko akuter

Anfdlle konkret erhdhen und senken kénnen.

Grundlegende Erndhrungsdnderungen kénnen unter anderem sein:

« Weniger Fleisch essen (Rind, Schwein, Lamm)

« Weniger Fisch essen und Schalentiere (Muscheln
Garnelen) meiden

» Weniger Alkohol konsumieren - trinken Sie héchs-
tens ein Glas am Tag und verringern Sie insbe-
sondere lhren Bierkonsum. Weder fur Weif3- noch
Rotwein ist nachgewiesen, dass sie das Gichtrisiko
erhéhen. Dennoch kann jede Form von Alkohol,
auch Wein, bei Menschen mit Gicht einen Anfall
auslésen

« Beschrénken Sie die Gréf3e der Mahlzeiten

« Vermeiden Sie Ubermafiges Essen und Trinken

» Vermeiden Sie Getrdnke und Nahrungsmittel, die
mit fruktosehaltigem Maissirup gesuf3t sind —
Fruktose erhéht den Harnséurespiegel

« Verwenden Sie nur wenig Salz

« Trinken Sie ausreichend — nehmen Sie funf bis
achtmal am Tag jeweils 240 ml Wasser zu sich

* Nehmen Sie Vitamin-C-Prdparate ein - Vitamin C
senkt den Harnsdurespiegel

» Verwenden Sie fettarme Milchprodukte — sie senken

den Harnsd@urespiegel

Bei Bedarf kénnen die
Arzte, die an der Be-
handlung der Krankheit

beteiligt sind, weitere

Hilfestellung leisten.




Wo bekomme e 15
ich Unterstiitzung?

Bei seltenen Erkrankungen ist oft schon der Weg zur Diagnose sehr lang und
schwierig. Hinzu kommt, dass das Umfeld h&ufig noch nie von diesen Krank-
heiten gehért hat und sie nicht ernst nimmt.

Kompetente Unterstltzung finden Patienten und Angehérige im Rahmen
einer psychosozialen Betreuung. Dort lernen sie Bewdltigungsstrategien im
Umgang mit ihrer Erkrankung.

Geeignete Beratungsstellen in Ihrer Ndhe, jede Menge Informationen und
Kontakt zu Gleichgesinnten finden Sie zum Beispiel bei der dsai e.V. Patien-
tenorganisation fur angeborene Immundefekte: www.dsai.de.

Haben Sie medizinische Fragen zu Novartis-Produkten oder lhrer Erkrankung,
die mit Novartis-Produkten behandelt wird, dann kontaktieren Sie uns, den
Medizinischen InfoService der Novartis Pharma, gerne unter

Telefon:  0911-27312100*
Fax: 0911-27312160

E-Mail: infoservice.novartis@novartis.com
Internet:. www.infoservice.novartis.de
Live-Chat: www.chat.novartis.de

*Mo. —Fr. 08:00 bis 18:00 Uh e ge
omTEven ® ‘ Antworten auf haufige

Fragen finden Sie hier:

www.autoinflammation.de/gicht4
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