d Ziel: Remission!
d Lebensqualitat
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d Beste Therapie
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Mit einer gut eingestellten Therapie ist fiir Dich als Lupus-Patient:in ein weitest-
gehend beschwerdefreies Leben méglich, in dem deine Lebensqualitdt verbessert und
Organschaden und Krankheitschibe vermieden werden. Dabei solltest Du mit Deiner behan-
delnden Arzt:in die Zielsetzung Deiner Behandlung besprechen. So kénnt Ihr Fortschritte
feststellen und den Erfolg Deiner Behandlung messen.

Aufgrund der unterschiedlichen Auspragung des Lupus konnen Behandlungsansatze und
Therapieziele variieren. Generell ist das Ziel, die Remission zu erreichen und Leitlinien-
getreu zu therapieren.

Was sind Leitlinien?

Um optimal zu behandeln, stellen Expert:innen sogenannte, Leitlinien” basierend auf den neuesten
wissenschaftlichen Erkenntnissen und Erfahrungen zusammen. Leitlinien sind Orientierungs- und
Entscheidungshilfen, die Arzt:innen dabei helfen, die bestmdégliche Behandlung fir ihre Patient:in-
nen auszuwahlen. Im April 2025 wurde die erste deutsche Lupus-Leitlinie mit Empfehlungen rund
um die Therapie des systemischen Lupus erythematodes veroffentlicht.

und moglichst absetzen

Das dauerhafte und hochdosierte .Em—
nehmen von Kortison kann zu bleibenden
Organschaden fuhren, daher bestenfal\s f
absetzen. Sollte es nicht mbghch sein, au
das Kortison vollstandig zu verZI'chten, SO
empfiehlt die Leitlinie eine maximale

L tagliche Dosis von 5mg.

Ein niedriges Krankheitsaktivitatsniveau hilft,
das Fortschreiten der Erkrankung 2u ver-
langsamen und schwere Komplikationen zu

vermeiden.



der Lebensqualitit

Da; Erreichen der Remission kann flir
Deinen Alltag bspw. bedeuten, dass Du ...

weil Du keine schmerzenden oder steifen
Gelenke verspurst.

keine Hautausschldge abdecken musst oder
an Haarausfall leidest.

- Dich sportlich betédtigen und Deinen
Hobbies nachgehen kannst.

Kraft flr Treffen mit Freunden und Familie
hast.

Deine beruflichen Ziele verfolgen kannst.

Im Stadium der Remission ist der SLI:_j _
inaktiv und Du kannst ein bt.e.schwelrJ n:e
und symptomfreies Lebe.n fuhren. .
vom Zustand der Remission zu sprgc. en,
miissen folgende Punkte erfillt sein:

& Schiibe verhindern

Durch Entziindungsprozesse greift der Lupus
Organe wie die Haut, Gelenke oder die
Nieren und das Herz-Kreislaufsystem an.

Eine fortschreitende Krankheitsaktivitst,
hochaktive Phasen (Schiibe) und das dauer-
hafte Einnehmen von hochdosiertem Korti-

son kénnen diese Organschiden
weiter verstarken.

- )

1) Keine Krankheitsaktivitat: keine aktiveun
Erkrankungssymptome, wie z.B. Entéun—n
dungen an Gelenken, Haut oder andere
Organen.

2) Minimaler Kortisonems?tz: bestlmmts t
Medikamente so\\en/durfe.n vgrweﬁ e
werden (Hydroxychloroguin, Biologika _
und/oder konventionelle \mm.unsupp‘re_s
siva). Kortison sollte nur in geringstmog
licher Dosis zum Einsatz kommen, DZW.
abgesetzt werden.

Sollte es nicht maglich sein, in die Remission
zu gelangen und den Lupus,,schl'afendzu
legen’, sO wird versucht, ein Stadmm Jer
moglichst niedrigen Krankheitsaktivitat zu
erreichen.

Die Definition der Remission im SLE nennt sich DORIS (definition of remission in SLE).

morgens besser in Schwung kommst, T~



Du hast ein Recht auf Gesundheit und eine fir Dich optimale Therapie. Dabei ist wichtig

‘ . at

Lupus-Formen

Wenn der Lupus eine schwere Verlaufsform
annimmt, konnen Cyclophosphamid, eine
sich speziell gegen B-Zellen richtende

Therapie und/oder kurzfristig hochdosiertes
L Kortison infrage kommen.

—
Schwere Nierenbeteiligung: Biologika Sl
die Lupusnephritis Biologika sind eine Klasse von biotechno-
logisch hergestellten Arzneimitteln, die bei
Das frihzeiti . einer Vielzahl an Erkrankungen Einsatz
Behandeln r'{?if IEnqur?anneSrl cowieen gezielt'es finden. Biologika wirken, indegm sie gezielt
ppression plus eine auf ein spezifisches ,biologisches” Ziel ein-

erganzende Therapie zum S
, chutz der Nieren- . ;
funktion sind hier essengill. er Nieren wirken das in den Mechanismen von Auto-

— J immunerkrankungen eine Rolle spielt, und
5o die Entziindungsprozesse im Korper
stoppen.

Sie sind die einzige Therapieoption, die ge-
Zielt und spezifisch im Immunsystem wirkt
und werden eingesetzt, um die Krankheitsak-
tivitat zu kontrollieren und das Therapieziel
der Remission zu erreichen. Dadurch wird
die Kortisondosis so gering wie moglich ge-
halten und die Lebensqualitat verbessert. Sie
werden zusatzlich zu den Antimalariamitteln
gegeben und kénnen alleinig oder in Kombi-
nation mit Immunsuppressiva verschrieben

L werden.




Kortison (Glukokortikoide)

In Phasen stirkerer Krankheitsaktivitit
kdnnen Kortisonpraparate eingesetzt wer-
den. Sie wirken entziindungshemmend und
kénnen so zu einer schnellen Linderung

der Symptome fiihren. Dabei finden sie als
Infusion, in Tablettenform oder als Salbe An-
wendung. Der Gebrauch von Kortison kann
zu erheblichen Nebenwirkungen fiihren. So
kénnen bei dauerhafter Aufnahme in Form
von Tabletten oder Infusionen Organschaden
entstehen oder langfristig Erkrankungen wie
Kortison Osteoporose oder Diabetes aufteten.

StoBtherapie Kortison muss also mit Bedacht angewen-

det werden. Eine Dauertherapie sollte nach

& Méglichkeit vermieden werden. Die Leitlinie
Cyclo- B Zell empfiehlt Kortison daher lediglich als, (ber-

phosphamid Depletion

bruckungstherapie” oder bei einem schwe-
ren Verlauf als sogenannte Stoltherapie.

Biologika Immunsuppressiva

Antimalariamitte] § allgemeine MaBnahmen

; iamittel
Immunsuppressiva senken auf unter-

ird die dauerhafte SChie:dliche Arten die Aktivitit der kér-
e Amimaaamiein e CamiEntincungen. o rach vt
|Ié;;r/\drOXych'loroqum irxzizzlf:dugg gis dauhert es v\k/)is ium Ecijnselﬁ.zen de[; V\/irfle(erjg
unaihangAl?wt\ilr?\:TaSr;mittel kénnen in vielen ?civszgehunogcdiz I?nr?ruizgset;mgfénnleen je
L;;al\znucr;ig({Schubﬂecwenz bei SLE senke_n, nach Praparat unterschiedliche Nebepvvir.—
Entziindungen dampfen und so Organ kungen auftreten, die Du mit Deiner Arztin

i kann
. indern. Ihre Einnahme . vorab besprechen kannst.
schaden Verr?r‘qr(ﬁzenden Effekt auf die Nieren P
auch einen s

haben. Ihre Wirkung setzt a|lerdings meist
erst nach mehreren Monaten ein.




Allgemein empfohlene MaBnahmen bei Lupus

Was Du tun kannst:

- Mit Sonnenschutzmitteln schiitzt Du Deinen Korper vor der taglichen Sonneneinstrah-
lung. Die Leitlinie empfiehlt mind. Lichtschutzfaktor 50.

- Finde Dein individuelles Mal$ an ausreichend Sport & Bewegung.

- Durch eine ausgewogene Erndahrung kannst Du Dein Wohlbefinden steigern,
Entzindungen lindern und Dein Immunsystem starken.

- Nikotin kann den Verlauf von Autoimmunerkrankungen verschlechtern.
Daher: nicht rauchen.

- Achte auch auf die zuverldssige Einnahme Deiner Medikamente, denn das Einhalten
der verordneten Therapie ist entscheidend fur Deinen individuellen Therapieerfolg.

Gemeinsam mit Deiner Arzt:in:
- Haltet Deinen Impfschutz aktuell.
- Habt die Blutdruck-/ Lipid-/ Glukosekontrolle im Blick.

Viele weitere Tipps und Wissenswertes findest Du hier:

« Lupus-Expert:innen beantworten die « Mein Lupus & Wir -
wichtigsten Fragen zum Leben mit Dein Instagram-Kanal fUr Vernetzung,
SLE in kurzen Videos Erfahrungsaustausch sowie Tipps und

Tricks im Umgang mit Lupus

e @

IEINLUPUSUNDWIR




Mit Hilfe dieser Checkliste kannst Du Dich optimal auf Dein nachstes
Arztgesprach vorbereiten. Kreuze an und ergdnze Deine personlichen Erfahrungen.

Setze Dir Ziele

Ich mochte...

O in Remission gelangen 0 meine Lebensqualitdt erhdhen

0 den Finsatz von Steroiden adressieren O meine psychische Gesundheit verbessern
O meine Beschwerden minimieren O

0 die Nebenwirkungen meiner
Medikamente reduzieren

Informiere Dich zu Deiner aktuellen Therapie
Ich nehme meine derzeitige Behandlung seit ___ Jahren) und _ Monat(en) in Anspruch.
Mein aktueller Behandlungsplan umfasst die folgenden Medikamente:

e

Meine tigliche Kortisondosis betragt __ mg/Tag.

Teile Deine kérperlichen Beschwerden mit

O Hautausschlag O Muskel-/ Gelenkschmerzen
0 Sonnenempfindlichkeit O Aphthen

O Bauchschmerzen O Fatigue

O Brain fog/Konzentrationsstorungen O Haarausfall

Zuséatzliche Symptome:

-

0 Mindestens eines meiner Symptome ist neu seit meinem letzten Arztbesuch.
» Kontaktiere Deine:n Artzin fiir medizinischen Rat und zur Besprechung Deiner Symptome.

Berichte von Deinen Alltagseinschrinkungen

Ich musste/habe zuletzt aufgrund des Lupus...

O gesellschaftliche Aktivitdten abgesagt.

0 die Arbeit verpasst oder war nicht in der Lage, alles zu geben.

0 meine alltdglichen Routinen aufgeben.

O meine Erwartungen fir meine Zukunft in Frage gestellt.

O Sport und Bewegung eingestellt.

O nicht voll und ganz bei Familie/ Freunden anwesend sein konnen.

Wie sich der Lupus ansonsten auf mich auswirkt:

-

Ich spiire meinen Lupus ...
ENEEEEEEEEEE

Taglich Haufig Gelegentlich Selten Nie
(1x/Woche) (1x/Monat)




Dieses Material wurde erstellt in Zusammenarbeit mit:

Dr. med. Johanna Mucke,
Oberarztin am Rheumazentrum Ruhrgebiet, Herne.
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Bei Fragen melde Dich bei Deiner Arzt:in
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