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Haftungsausschluss: Obwohl alle Anstrengungen unternommen wurden, um die Richtigkeit der Informationen in dieser Broschire zu gewahrleisten,
stellt sie keinen Ersatz fur professionelle medizinische Beratung, Diagnose oder Behandlung dar. Haben Sie unbeantwortete Fragen zu AAV oder

Ihrer Behandlung, wenden Sie sich bitte an Ihr medizinisches Fachpersonal.



PATIENT*INNENWEGE
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Der emotionale und psychologische
Weg der Patient*innen und ihrer Familien

Keine AAV-Patient*innengeschichte gleicht der anderen. Allerdings gibt es ein
paar wichtige Meilensteine, die bei Diagnose und wahrend der Behandlung
Ublicherweise erreicht werden.

Der Diagnose kann eine lange Zeit .

Frustration und Angst vorausgehen. Wenn
dann die Diagnose bestatigt ist, empfinden es
einige Patient*innen als Erleichterung, dass die
Erkrankung erkannt wurde, wahrend andere es
als erheblichen Schock wahrnehmen!

A

‘ Diese Zeit kann von Unsicherheit,
Angst und MUudigkeit gepragt sein.
Die Patient*innen kénnen
die anfangliche intensive
Behandlungsphase als stressig und
isolierend empfinden. Es kann jedoch
auch Erleichterung daruber herrschen,
dass endlich etwas getan wird.'?

A




Bls zum Erreichen der Remission kénnen ‘
Probleme auftreten, die Sie mit Ihren

Arzt*innen besprechen sollten. In dieser

Phase ist es auch sinnvoll, Gber ein neues
Gleichgewicht im Leben nachzudenken,

denn Veranderungen konnen erforderlich
werden. Persdnliche Beziehungen,

Berufsleben, Einkommmen; all das konnte
beeintrachtigt werden.?

A

‘ Eine Remission kann erreicht und
aufrechterhalten werden, aber es
kann auch zu Schuben und Rezidiven
kommen, daher ist es wichtig, auf
Anzeichen zu achten und aufmerksam
zu bleiben. Uber die Jahre ist es
maoglich, dass man sich manchmal nicht
sicher ist, ob es auf die Erkrankung,
die Medikamente oder einfach auf das
Alterwerden zuriickzufUhren ist, wenn
man sich zeitweise schlechter fUhlt.

A

Die groB3en Herausforderungen [

Die Seltenheit der Erkrankung und das damit
verbundene mangelnde Bewusstsein der
breiten Offentlichkeit sind ein zusatzliches
Problem. Dem kann durch mehr Information
und Aufklarung begegnet werden; der
Freundeskreis und Familie kdnnen ebenfalls
dazu beitragen, das Verstandnis und
Bewusstsein fur die Erkrankung zu scharfen.

A




DIAGNOSE UND KLINISCHES
KRANKHEITSMANAGEMENT

MPA-Patient,
Niederlande




AAV-Untersuchungen

| e cs——

Ilhre Arzt*innen nehmen eine Reihe von Tests vor, um die AAV-Diagnose zu
bestatigen. Einige dieser Untersuchungen mussen im Lauf der Zeit unter
Umstanden wiederholt werden, um die Krankheitsaktivitat zu Uberwachen.®4

Bluttests

ANCA-Tests

Das Vorliegen von ANCAs (Auto-Antikorper, die
die korpereigenen Zellen angreifen) in Ihrem Blut
hilft den Arzt*innen bei der Diagnose einer der
drei Arten von AAV (GPA, MPA und EGPA) und
der Bestimmung einer Prognose.>® Perfekt sind
diese Methoden jedoch nicht — ein negatives
ANCA-Ergebnis schliet eine AAV-Diagnose nicht
aus, und ein positives ANCA-Ergebnis bedeutet
nicht, dass ein*e Patient*in an AAV erkrankt ist.>®

Nierenfunktion

Wenn Verdacht auf eine Nierenerkrankung
vorliegt, kann Ihre Nierenfunktion mit einem
Bluttest Uberpruft werden.* Harnstoff (das
Abbauprodukt von Protein im Urin) und Kreatin
(ein Protein, das beim Muskelabbau entsteht) in
Ihrem Blut geben darUber Aufschluss.®

Biopsie

Bei einer Biopsie wird ein kleines Gewebestuck
aus einem Organ fur die Untersuchung auf
Anzeichen fur AAV unter dem Mikroskop
entnommen. Nieren- oder Lungenbiopsien
kénnen fur die Bestatigung der AAV-Diagnose
oder zum Ausschluss anderer Diagnosen wie
bspw. Krebs gesondert untersucht werden.

Bildgebende Verfahren

Mit bildgebenden Verfahren kénnen
medizinische Fachleute verschiedene
Bereiche des Korpers anschaulich machen
und feststellen, ob sie von AAV betroffen sind.
Rontgenbilder und CT-Scans des Brustkorbs
kénnen beispielsweise fur die Feststellung von
Schaden herangezogen werden.

Entziindungsmarker

Im Blut kdnnen Anzeichen fur eine Entzindung
(sogenannte Entzindungsmarker) erkannt
werden. Diese konnen wahrend der Diagnose
und nachfolgenden Klinikbesuchen
untersucht werden, um die Krankheitsaktivitat
zu Uberwachen3* Ihre behandelnden
Arzt*innen kénnen untersuchen, wie sich

Ihr Blut in einem Testrohrchen bewegt
(Blutsenkungsgeschwindigkeit), oder die
Werte bestimmter, von der Leber produzierter
Proteine, die bei einer Entzindung erhoht sind
(C-reaktives Protein).>”

Grof3es Blutbild

Mit einem grof3en Blutbild kann die Diagnose
bestatigt werden, oder es wird bei einem der
Folgetermine angefertigt.*# Hierbei werden die
verschiedenen Blutzellen gemessen, das gibt
einen Hinweis auf spezifische AAV-Symptome,
wie entzUndungsbedingte Blutarmut.®

Mit Urintests lasst sich schnell und einfach
feststellen, ob eine durch Vaskulitis
verursachte Entzindung in den Nieren
vorliegt. Mit diesen Tests wird Ublicherweise
nach Blut und Protein im Urin gesucht. Bei
Nachfolgeterminen finden dann weitere
Urintests zur Feststellung von Infektionen und
Schuben statt und um zu bestimmen, wie gut
Sie auf die Behandlung ansprechen.34



Welche Arzt*innen kénnen an der
Behandlung lhrer AAV beteiligt sein?

AAV ist eine Erkrankung, die multiple Systeme im Korper betrifft, entsprechend werden
Patient*innen haufig von einem multidisziplindren Team von Arzt*innen und Pflegepersonal
versorgt.>4® Verschiedene Spezialist*innen kédnnen in unterschiedlichen Phasen Ihrer AAV-
Erkrankung an der Behandlung beteiligt sein.

Weitere beteiligte Arzt*innen:

/‘Q\Q (neben den primaren behandelnden Arzt*innen)
L—— Nephrolog*in I 5105
Rheumatolog*in I 0%
Internist*in 18% I 8%
17% der Patient*innen werden Pulmonolog*in I (6%

von _nur”einem Arzt bzw. einer HNO Spezialistin  IEEEEEEN 11%
Arztin fUr Ihre AAV betreut. ) N
Intensivspezialist*in G 11%

Kardiolog*in I °%
Dermatolog*in I 7%
Neurolog*in Ml 3%
Andere H 2%

An lhrer Behandlung kénnen unter anderem diese Spezialist*innen
beteiligt sein:®

Rheumatolog*in: Auf die Diagnose und Behandlung von Erkrankungen spezialisierte Arzt*innen,
die die Muskeln, Knochen, Gelenke, Sehnen und Bander betreffen

Nephrolog*in: Auf die Diagnose und Behandlung von Erkrankungen spezialisierte Arzt*innen, die
die Nieren betreffen

Pulmonolog*in: Auf die Diagnose und Behandlung von Erkrankungen spezialisierte Arzt*innen,
die das Atemsystem (Nase, Mund, Lunge) betreffen.

HNO Spezialist*in: HNO-Arzt*innen sind auf die Diagnose und Behandlung von Erkrankungen
spezialisiert, die die Ohren, die Nase und den Hals betreffen

Kardiolog*in: Auf die Behandlung von Erkrankungen spezialisierte Arzt*innen, die das Herz-
Kreislaufsystem (Herz und BlutgefaBe) betreffen

Dermatolog*in: Auf Erkrankungen der Haut, der Haare und der Nagel spezialisierte Arzt*innen

Neurolog*in Auf die Behandlung von Erkrankungen spezialisierte Arzt*innen, die das
Nervensystem (Nerven, Riickenmark, Gehirn) betreffen



Neben Arzt*innen spielt das medizinische
Fachpersonal eine wichtige Rolle bei der
Behandlung von Entzindung und Schmerzen,
auBerdem unterstUtzt es die Arzt*innen im Rahmen
der Diagnose und Behandlung.”® Fachkrafte helfen
ebenso bei der Aufklarung und leisten fur Sie und
Ihre Familie emotionale Unterstutzung."”

Warum muss ich Spezialist*innen aufsuchen?

Die Symptome und Anzeichen von AAV kénnen
verschiedene Bereiche des Korpers betreffen, von
den Nieren und der Lunge Uber die Ohren oder
das Nervensystem.®* Zwar sind lhre primaren
behandelnden Arzt*innen flr den GroBteil Ihrer
Behandlung und des Krankheitsmanagements
verantwortlich, gelegentlich wird aber die
Unterstltzung von Spezialist*innen erforderlich,
wenn Symptome spezifisch ein Organ oder ein
Organsystem betreffen.

Catherine
EGPA-Patientin, UK



BEHANDLUNG
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GPA-Patient, Deutschland




Auf welche Weise wirken die verschiedenen
Behandlungen fir ANCA-assoziierte Vaskulitis?

In der Regel wird Ihnen eine Kombination von Therapien zur Behandlung
Ihrer AAV verordnet. Diese Therapien sollen die Aktivitat des Immunsystems
reduzieren und die mit der AAV verbundenen Organschaden aufhalten.”

Steroide

Die zur Behandlung von AAV
verwendeten Steroide werden
Glukokortikoide genannt.
Zuerst werden sie in hoher
Dosierung verabreicht, die
allmahlich verringert wird, wenn
sie gut anschlagen." Sie wirken
entzundungshemmend und
verringern die Aktivitat des
Immunsystems.” Es kann

sein, dass sie im Verlauf Ihrer
gesamten AAV-Behandlungszeit
Steroide erhalten."

Steroide kdnnen als Tablette oder
Spritze verschrieben werden
(verabreicht werden diese nur von
medizinischem Fachpersonal).?®

Tipps zur Einnahme von
Steroiden:’?'*

» Nehmen Sie die Tabletten
mit dem Fruhstuck ein,
um Verdauungsprobleme,
Sodbrennen und
Schlafstérungen zu vermeiden

e Zur Minderung des
Osteoporoserisikos, setzen
Sie Lebensmittel auf Ihren
Speiseplan, die reich an
Calcium und Vitamin D sind,
treiben Sie Sport, nehmen
Sie von lhren Arzt*innen e
Nahrungserganzungsmittel zur
Knochenstarkung ein

« FUr ein gesundes Kérpergewicht,
bleiben Sie aktiv und ernahren
Sie sich gesund

Rituximab

Rituximab wird zur

Behandlung verschiedener
Autoimmunerkrankungen und
bestimmter Krebsarten eingesetzt.
Es senkt die Aktivitat des
Immunsystems, indem es die Zellen
beeinflusst, die Antikdrper bilden.

Rituximab wird eingesetzt, wenn
die Erkrankung aktiv ist sowie
zur Erhaltungstherapie wahrend
Remissionsphasen.”

Tipps zur Verabreichung von
Rituximab:'®

» Die erste Infusion dauert
Ublicherweise 4-6 Stunden,
planen Sie entsprechend Zeit ein

» Infusionen dauern mehrere
Stunden, bringen Sie sich etwas
zum Zeitvertreib mit

« Uberlegen Sie, was Sie brauchen
kdnnten, nehmen Sie bspw.
einen warmen Pullover mit, falls
es im Raum kuhl ist

1
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Cyclophosphamid Tipps zur Verabreichung von

117
Cyclophosphamid wird zur Cyclophosphamid:

Behandlung verschiedener ¢ Nehmen Sie Cyclophosphamid

Autoimmunerkrankungen und morgens ein

Krebsarten in unterschiedlichen « Sorgen Sie bei der Einnahme von

Dosierungen eingesetzt.”*® Cyclophosphamid fur ausreichende
Flussigkeitszufuhr und gehen Sie

Cyclophosphamid wirkt als regelmanig zur Toilette

meur;s:.p[?:resi;/.um und hied « Vermeiden Sie Grapefruit
emmt aie Funktion verschiedener und Grapefruitsaft, da sie die

weif3er Blutkorperchen. Es wird als Wirksamkeit von Cyclophosphamid
Infusion, Spritze oder tagliche reduzieren kénnen

Tablette verabreicht.””®

Methotrexat (off-Label-Anwendung)

Methotrexat ist ein Immunsuppressivum und wird zur Behandlung verschiedener
Krebserkrankungen, zu Neoplasie und Schuppenflechte eingesetzt

Es gibt keine klinische Indikation fur den Einsatz bei GPA/MPA, laut EULAR
2022 Empfehlungen, eignet es sich aber als Alternative zu Rituximab fur die
Remissionseinleitung und fur die Erhaltungstherapie.”

Mycophenolat-Mofetil (off-Label-Anwendung)

Mycophenolat-Mofetil hilft, die Aktivitat des Immunsystems zu reduzieren, indem es auf
die weiBBen Blutkdrperchen einwirkt.?°

Es gibt keine klinische Indikation fur den Einsatz bei GPA/MPA, laut EULAR
2022 Empfehlungen, eignet es sich aber als Alternative zu Rituximab fur die
Remissionseinleitung und fur die Erhaltungstherapie.?°




Avacopan

Bei AAV ist ein Protein (C5a-Rezeptor) an der
Entzindungsforderung beteiligt.®> Avacopan
bindet an diesen Rezeptor und hindert ihn
an der Funktion, wodurch die Entzindung
der Blutgefal3e verringert wird.?

Avacopan ist ein verschreibungspflichtiges
Medikament, das zur Behandlung von
Erwachsenen mit schwerer aktiver GPA
oder MPA eingesetzt wird. Es wird in
Kombination mit anderen Therapien
verordnet, die Ihre behandelnden
Arzt*innen Ihnen verschreiben, wie
Rituximab oder Cyclophosphamid.?

Was Sie bei der Einnahme von Avacopan
beachten sollten:?

» Avacopan muss zweimal taglich
eingenommen werden, morgens und
abends, jeweils zu den Mahlzeiten. Eine
Routine kann hierbei helfen

» Vermeiden Sie Grapefruit und
Grapefruitsaft, da sie die Wirksamkeit
von Avacopan reduzieren kdnnen

« Informieren Sie lhre Arzt*innen, wenn
Sie ein neues Medikament einnehmen

Plasmatausch

Plasmatausch reinigt Ihr Blut von ANCAs
und anderen Entzindungsauslosern.®

Empfohlen wird diese Therapie nur fur
Patient*innen mit schnell fortschreitender
Glomerulonephritis (Nierenentzindung)."

Tipps fiir den Plasmatausch:??
o Trinken Sie vor dem Eingriff reichlich
o Tragen Sie bequeme Kleidung

» Nehmen Sie etwas zum Zeitvertreib mit

Azathioprin (off-Label-Anwendung)

Azathioprin ist ein Immunsuppressivum, das fur die Behandlung von
Autoimmunerkrankungen und bei Organtransplantationen eingesetzt wird.?

Es gibt keine klinische Indikation fur den Einsatz bei GPA/MPA, laut EULAR
2022 Empfehlungen, eignet es sich aber als Alternative zu Rituximab fur die

Erhaltungstherapie."?

Weitere Informationen zu diesen
AAV-Behandlungsmaglichkeiten finden Sie unter
myANCAvasculitis.com/de/treatment-self-care

13
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RegelmaBige Klinikbesuche

Bei regelmaBigen Klinikbesuchen kénnen Ihre Arzt*innen Uberprifen, ob Ihre
Erkrankung unter Kontrolle ist und Sie auf Anzeichen eines Rezidivs oder einer
neuen Organbeteiligung Uberwachen.*

eventuelle Infektionen, Nierenprobleme oder Blasenkomplikationen
zu entdecken. Alle 1-3 Monate werden lhre Entzindungsmarker und
die Nierenfunktion gemessen, um lhre Erkrankung zu Uberwachen.*

\/ AufRerdem werden Bluttests vorgenommen, um die Anzahl der
Blutkérperchen und die Leberfunktion zu Uberwachen, damit lhre
Arzt*innen sehen kdonnen, wie Sie auf die Medikamente ansprechen.

Patient*innen, die mit Glukokortikoiden behandelt werden, mussen
auBerdem regelmaflig ihre Blutzuckerwerte prufen lassen.*

@ Ublicherweise wird bei jedem Besuch ein Urintest durchgefihrt, um

\/ Bei einem Rezidiv beginnt die Behandlung erneut, um wieder eine
Remission einzuleiten.”

Eine aktive Uberwachung lhrer AAV zwischen den Besuchen kann Ihnen helfen, Ihre Erkrankung
besser zu verstehen und die Anzeichen maglicher Rezidive so schnell wie moglich zu erkennen.
Manche Patient*innen tun dies, indem Sie ein Tagebuch fUhren, um ihre Symptome zu beobachten.
Wenn Sie sich dazu entschlie3en, ein Tagebuch zu fUhren, kdnnen Sie es auch zur Besprechung lhrer
AAV mit |hren Arzt*innen nutzen.

Sie konnen taglich in Ihr Tagebuch Sie kénnen Ihr Tagebuch auch nutzen,
schreiben, oder auch nur dann, wenn eine um Fragen an lhre Arzt*innen und andere
Veranderung auftritt. Geeignete Themen Punkte, die Sie beim nachsten Termin
sind Ihre Symptome, die Behandlung, ansprechen moéchten, zu notieren.
Nebenwirkungen und die Auswirkungen der

AAV auf Ihr tagliches Leben und auch alle Wenn das Fuhren eines Tagebuches far Sie

anderen Gesundheitsfragen, die nicht mit der €her beunruhigend ist, da es Sie zu sehr
Erkrankung zusammenhangen. auf Ihre Erkrankung fokussiert, kdnnen Sie

natdrlich auch darauf verzichten.
Falls Ihre Arzt*innen es empfehlen, kbnnen
Sie Ihre AAV auch aktiv Gberwachen, indem Nehmen Sie sich die Zeit, Ihren eigenen
Sie Ihren Blutdruck regelmafig mit einem Weg zu finden und herauszufinden, was
Blutdruckmessgerat Uberprufen (bspw. Ihnen gut tut.
einmal wochentlich). Setzen Sie sich mit
Ilhren Arzt*innen in Verbindung, wenn Sie
Veranderungen feststellen.




Tipps fur die Zeit der Behandlung

Die Behandlung der AAV kann viele Nebenwirkungen mit sich bringen. Wir
haben einige Tipps zusammengefasst, wie Sie wahrend der Behandlung in
bestmadglicher kérperlicher Verfassung bleiben:2424

Meiden Sie Situationen, in denen ein hohes Infektionsrisiko
herrscht. Tragen Sie bei Klinik- oder Krankenhausterminen eine
Maske und nutzen Sie Desinfektionsmittel

Bei der Stressbewaltigung kénnen Aktivitaten wie Meditation
oder Yoga helfen

Falls Sie rauchen, versuchen Sie, mit dem Rauchen
aufzuhoren (lhre Arzt*innen konnen Ihnen Hilfsangebote zur
Raucherentwohnung in der Nahe vermitteln)

Trinken Sie Alkohol nur in MaBen. Das entspricht nicht mehr

A als 3-4 Einheiten Alkohol fur Manner und nicht mehr als 2-3 fur
Frauen. An ein oder zwei Tagen in der Woche sollte kein Alkohol
getrunken werden

Sorgen SieﬂfUr einen aktuellen Impfstatus, und besprechen Sie
mit lhren Arzt*innen, welche Impfungen fur Sie geeignet sind

15
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Was bedeutet Remission bei AAV?

Remission der AAV bedeutet, dass keine nachweisbare entzindliche
Krankheitsaktivitat stattfindet. Der Begriff ,Remission” besagt, dass die Erkrankung
nicht geheilt ist und ein Rezidiv in der Zukunft nicht ausgeschlossen ist.?

+ Remission ist definiert als die Abwesenheit + Andauernde Remission ist definiert als
von typischen Anzeichen, Symptomen oder die Abwesenheit von typischen Anzeichen,
anderen Merkmalen einer aktiven AAV, mit Symptomen oder anderen Merkmalen
oder ohne immunsuppressive Therapie" einer aktiven AAV Uber einen definierten

Zeitraum hinweg, mit oder ohne
immunsuppressive Therapie”

Sie mussen sich bewusst sein, dass es Ihnnen auch in der Remission nicht notwendigerweise
komplett gut geht. Eine Behandlung ist fortlaufend erforderlich, und Symptome kénnen weiterhin
auftreten, insbesondere Schmerzen und Erschopfung.?>2¢ Das liegt daran, dass Symptome durch
eine aktive Erkrankung, durch die Erkrankung bedingte Organschaden oder Nebenwirkungen
der Therapie verursacht werden konnen. Bspw. konnen Sie auch in einer vollstandigen Remission
Symptome haben, die durch erfolgte Organschaden oder Nebenwirkungen verursacht werden.?®

Wenn Sie Symptome bei sich feststellen, ist es wichtig, dass Sie sich sofort mit Ihren

Arzt*innen in Verbindung setzen, damit Sie untersucht werden und die am besten geeignete
Behandlung eingeleitet werden kann.

Weitere Informmationen zur Remission bei AAV finden
Sie unter myANCAvasculitis.com/de/what-is-aav




SELBSTBESTIMMTER
UMGANG MIT AAV
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Fragen fur den Arztbesuch

Vielen Menschen hilft es, Fragen zu stellen, um ihre Erkrankung besser zu
verstehen und sich imm Umgang mit AAV sicherer zu fuhlen. Es kann fur Sie dienlich
sein, sich auf Arztbesuche vorzubereiten, indem Sie eine Liste mit Fragen erstellen.
Nehmen Sie Stift und Papier mit, um die Antworten zu notieren.

Welche Art von AAV haben Sie?

Welche Behandlungsoptionen gibt es fur mich?

Wie haufig muss ich Medikamente einnehmen?

Wann weif3 ich, wie ich auf die Behandlung anspreche?

Wann und wie wird mein Fortschritt Uberwacht?

Ist mein jetziger Zustand organ- oder lebensbedrohend?

Wen sollte ich kontaktieren, wenn ich mich nicht gut fuhle?




Auf welche Anzeichen und Symptome sollte ich besonders achten,
um ein mogliches Rezidiv zu erkennen?

Gibt es klinische Studien, an denen ich teilnehmen kénnte, und wenn ja,
welche Vorteile und Risiken sind damit verbunden?

Gibt es Selbsthilfegruppen flur Patient*innen, die mir beim Umgang mit
den Auswirkungen der Diagnose helfen konnen?

Gibt es Stellen, an die ich mich wenden kann, um Uber die emotionalen
Auswirkungen meiner AAV zu sprechen?

Was tun Menschen in meiner Situation Ublicherweise in Bezug auf
die Arbeit?

Auf welche kurzfristigen Ziele kann ich realistisch hinarbeiten?

Welche langfristigen Ziele kann ich mir realistisch stecken?

19
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Bewaltigung der AAV

Auf die Diagnose AAV reagiert jeder
unterschiedlich, und es gibt dabei
keine richtigen oder falschen
Gefuhle. Die Auswirkungen kdnnen
sowohl kérperlich als auch emotional
sein und lhre persoénlichen und
beruflichen Beziehungen auf
vielfaltige Weise beeinflussen.

AAV kann den Alltag von Betroffenen in vieler
Hinsicht beeinflussen. Wie auch immer Sie

sich fuhlen, Sie muUssen nicht alleine damit
klarkommen. lhre Arzt*innen kénnen Sie
beraten, wie Sie mit den Auswirkungen von AAV
umgehen kénnen.

Eine ausfuhrliche Liste mit Tipps ist zu finden
unter myANCAvasculitis.com/de/living-with-aav

Welche Ziele wollen Sie sich setzen?

Sie kbnnen zudem Unterstutzung erhalten,
indem Sie ein Patient*innenhilfsangebot in Ihrer
Nahe wahrnehmen oder |hre Arzt*innen fragen,
welche Hilfe Innen zur Verfligung steht.

Hilft es, mir eigene Ziele zu setzen?

Viele Menschen mit AAV sind der Ansicht, dass
ihnen das Setzen von Zielen hilft, sich aktiver an
ihrem Krankheitsmanagement zu beteiligen.
Realistische kurz- oder langfristige Ziele sind
dabei wichtig, um Enttauschungen und
Frustration entgegenzuwirken.

Ilhre Arzt*innen kénnen Ihnen helfen
herauszufinden, welche Ziele auf Grundlage
lhrer Erkrankung, Behandlung und
personlichen, sozialen oder beruflichen
Ambitionen fur Sie geeignet sein konnten.

Nutzen Sie die freien Zeilen, um Ziele aufzuschreiben, die Sie mit Ihren Arzt*innen

besprechen wollen.

Wo sehen Sie sich in...

3 Monaten?

6 Monaten?

13Jahr?




Glossar

ANCA ist die englische Kurzform fur antineutrophiler
zytoplasmatischer Antikorper

ANCA Test Ein Bluttest, mit dem das Vorhandensein
und die Konzentration von ANCA in Ihrem Blut
Uberpruft wird

Autoimmunerkrankung Eine Erkrankung, die durch
das korpereigene Immunsystem verursacht wird.
Die Entstehung der Erkrankung wird durch diese
Autoimmunreaktion (auch als ,Autoimmunangriff*
bezeichnet) ausgeldst

Avacopan Ein verschreibungspflichtiges Medikament,
das zur Behandlung von Erwachsenen mit schwerer
aktiver GPA oder MPA eingesetzt wird, indem es die
EntzUndung von BlutgefalRen mindert

Azathioprin Ein Immunsuppressivum, das fur die
Behandlung von entztUndlichen Erkrankungen wie
AAV eingesetzt wird

Biopsie Ein medizinisches Verfahren, bei dem eine
kleine Gewebeprobe aus dem Koérper entnommen
wird, um diese unter einem Mikroskop zu untersuchen

C5a Ein Protein im Komplementsystem, das bei der
AAV-bedingten Entzindung eine wesentliche Rolle
spielt

Kardiolog*innen Auf das Herz-Kreislaufsystem
spezialisierte Arzt*innen

Cyclophosphamid Ein Medikament, das zur Kontrolle
von Autoimmunerkrankungen wie AAV eingesetzt
wird, da es die Reaktion des Immunsystems
unterdrlckt

Dermatolog*innen Auf Erkrankungen der Haut, der
Haare und der Nagel spezialisierte Arzt*innen

EGPA Eosinophile Granulomatose mit Polyangiitis,
ehemals Churg-Strauss-Syndrom, eine Art

von AAV, die haufig die Lungen und/oder die
Nasennebenhohlen betrifft

Fatigue/Erschépfung Extreme Mudigkeit und
Erschopfung, die nicht immer durch Ruhe oder Schlaf
behoben werden kann und Betroffene korperlich und
emotional beeintrachtigen kann

GPA Granulomatose mit Polyangiitis (GPA) ehemals
Morbus Wegener, eine Art von AAV, die normalerweise
in der Nase, den Ohren, den Augen oder dem Mund
beginnt

Glukokortikoide Steroidhormone, die zur Behandlung
von Erkrankungen eingesetzt werden, die durch ein
Uberaktives Immunsystem verursacht werden

Bildgebende Verfahren In der Medizin ist die
Bildgebung eine Technik, die es medizinischen
Fachleuten erlaubt, in den Korper der Patient*innen
zu schauen, und die ihnen bei der Diagnose und
Behandlung von Krankheiten hilft, indem sie innere
Strukturen sichtbar macht, die sonst von Haut und
Knochen verborgen sind

Immunsystem Die Organe und Prozesse im Korper,
die es ihm ermoglichen, auf Infektionen und Giftstoffe
zu reagieren und diese unwirksam machen

Immunsuppressivum Ein Medikament, das die
Aktivitat des Immunsystems reduziert oder verhindert

Induktionstherapie Die initiale Behandlung, die
AAV-Patient*innen erhalten, um eine Remission zu
erreichen

Methotrexat Ein Immunsuppressivum, das zur
Behandlung von AAV und einer Reihe anderer
Erkrankungen eingesetzt wird. Off-Label Anwendung

Monoklonaler Antikérper Monoklonal bedeutet, dass
alle vom gleichen Typ sind, so dass jeder monoklonale
Antikorper (oder MAB) auf ein bestimmtes Antigen
reagiert. MABs sind Laborprodukte

MPA Mikroskopische Polyangiitis, eine Art von AAYV,
die typischerweise die Niere betrifft

Mycophenolat-Mofetil Ein weiteres
Immunsuppressivum, das zur Behandlung von AAV
sowie verschiedener anderer Erkrankungen eingesetzt
wird. Off-Label-Anwendung

Nephrolog*innen Auf die Nieren spezialisierte
Arzt*innen

Neurolog*innen Auf das Nervensystem spezialisierte
Arzt*innen, einschlie3lich Nerven, RUckenmark und
Gehirn

HNO-Spezialist*innen Facharzt*innen fur Hals, Nase
und Ohren

Plasmatausch Auch als Plasmapherese bezeichnet. Ein
Vorgang, bei dem das Plasma aus dem Blut entfernt
und mithilfe eines speziell entwickelten Gerats durch
neue PlasmaflUssigkeit ersetzt wird

Progressiv Eine progressive Erkrankung ist eine
Erkrankung, die sich im Laufe der Zeit verschlimmert

Pulmolog*innen Auf das Atemsystem spezialisierte
Arzt*innen

Rezidiv Bezieht sich auf eine Erkrankung, die wieder
aktiv geworden ist, nachdem sie zuvor mit oder ohne
Behandlung gut unter Kontrolle war

Remission Eine Verringerung der Schwere der
Erkrankung. Eine Remission kann vollstandig (d.h. es
liegt keine Aktivitat infolge einer aktiven Erkrankung
vor) oder teilweise (d.h. die Krankheitsaktivitat wurde
reduziert) sein

Rheumatolog*innen Auf Muskeln, Knochen, Gelenke,
Sehnen und Bander spezialisierte Arzt*innen

Rituximab Ein bestimmter monoklonaler Antikorper,
der zur Behandlung von AAV und anderen
Krankheiten eingesetzt wird

Rontgen Ein bildgebendes Verfahren, bei dem
hochenergetische Strahlen verwendet werden, um
ein Bild von einem Bereich im Inneren des Koérpers zu
erstellen
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Andere Broschuren in dieser Reihe

Weitere Informationen Uber AAV Weitere Informationen
und ihre Anzeichen erhalten Sie in Uber die Erlebnisse als
unserer Broschure “Was ist AAV?” Wegbegleiter*in bei AAV und

die fur Wegbegleiter*innen
verfugbare UnterstUtzung
erhalten Sie in unserer Broschure
“Wegbegleiter*innen und
zusatzliche Hilfe”

Weitere Informationen zu AAV finden Sie auf
myANCAvasculitis.com/de
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