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Als ob es nicht schon schwierig genug ist, kérperlich durch eine Entziindung
der Blutgefdfe (Vaskulitis) eingeschrankt zu sein. Nun soll man auch noch
Experte fiir die eigene Erkrankung werden?

Viele Patienten haben das Gefiihl, mit der Diagnose der Vaskulitis allein zu
stehen. Haufig dauerte es Monate oder Jahre, bis die Diagnose gestellt wurde.
Man ist eigentlich erleichtert, nach dieser »Patienten-Odyssee« nun endlich zu
wissen, was die Ursache der Symptome ist. Gleichzeitig macht die Diagnose
vielen Patienten und Angehdérigen aber Angst und bringt neue Unsicherheiten
mit sich. Es werden Therapien empfohlen, die offensichtlich durchaus auch Ri-
siken fiir Nebenwirkungen mit sich bringen. Im besten Fall sollen die Patien-
ten und Angehérigen sogar mit den Arzten gemeinsam entscheiden, ob sie
diesen oder jenen Weg der Diagnostik oder Therapie gehen wollen.

Fiir genau diese Situation ist dieses Buch gedacht. Einer der Herausgeber ist
eine Patientenorganisation, die Patienten vertritt, die sich genau in dieser Si-
tuation wiedergefunden haben. Die anderen drei Herausgeber sind medizi-
nische Experten, die sich mit entziindlichen Erkrankungen der Blutgefi3e
seit Jahrzehnten beschaftigen, sehr viele Patienten betreut haben und einen
fundierten Uberblick iiber die wissenschaftlichen Studien und Leitlinien ha-
ben. In Zusammenarbeit mit zahlreichen weiteren Experten auf diesem Ge-
biet und Patienten sowie Patientenvertretern wurde ein Buch erstellt, das den
Patienten und Angehdrigen dabei helfen soll, die Krankheit besser zu verste-
hen und die heutigen Moglichkeiten der Diagnostik und Therapie nachzuvoll-
ziehen. Es ist ein Buch fiir die Erkrankten und Betroffenen, verstdndlich ge-
schrieben und mit Antworten auf viele Fragen.

Im Alltag der Arzte bleibt zu hiufig leider nicht geniigend Zeit, die Zusam-
menhdnge der Erkrankung im Detail zu erkldren. Fragen bleiben sowohl aus
Zeitmangel und manchmal auch aus Unwissenheit der betreuenden Arzte un-
beantwortet, denn nicht jeder Arzt ist auch Experte fiir solch seltene Erkran-
kungen. Im Internet findet man zwar viele Informationen, leider sind aber
einige nicht richtig und haufig sogar falsch und kénnen so zu noch mehr Ver-
unsicherung fiithren.
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Die Vaskulitis ist zwar keine neue Erkrankung und keine Zivilisationserkran-
kung, in den letzten 10 bis 20 Jahren ist der Wissenszuwachs aber so grof
geworden, das neue Methoden der Erkennung und Behandlung heute zum
Standard geworden sind. Insbesondere wurden auch eine Vielzahl von Medi-
kamenten in Studien untersucht und haben beweisen miissen, ob sie wirk-
lich einen konkreten Vorteil fiir den Patienten bringen. Die Kombination der
neuen diagnostischen und therapeutischen Mdéglichkeiten hat die Betreuung
der Patienten mit Vaskulitiden in den letzten Jahren grundlegend verbessert.
Bei der Auswahl der besten Therapien und Therapiekonzepte achten die Arzte
heute nicht nur darauf, kurzfristige Erfolge bezogen auf die aktuell im Vorder-
grund stehenden Symptome zu erzielen, sondern sie haben auch die langfris-
tigen Auswirkungen fiir den Patienten im Blick.

Auch wenn die Vaskulitis weiter nicht zu heilen ist, so ist sie aber in der
Mehrzahl der Fille sehr gut zu kontrollieren, sogar sehr oft so gut zu kontrol-
lieren, dass die Patienten die Vaskulitis im Alltag nicht mehr wahrnehmen.
Die Einnahme der Medikamente ist auch nicht immer fiir ein ganzes Leben
notig, sondern wird - je nach Krankheitsaktivitdt und Stadium - angepasst
und sogar auch mal pausiert oder beendet.

Dieses Buch soll die Patienten und Angehorige in die Lage versetzen, die
Grundziige der Vaskulitis und die aktuellen Méglichkeiten der Diagnostik
sowie Therapie besser zu verstehen. Nur ein Patient, der die Erkrankung
versteht, kann nachvollziehen, warum welche Mafinahmen sinnvoll sind.

Das Wissen um die Besonderheiten der eigenen Vaskulitis hilft auch dabei,
Schiibe friihzeitig zu erkennen oder Nebenwirkungen rechtzeitig dem Arzt zu
melden. Zudem enthalt das Buch viele Tipps, wie die Patienten erganzend zu
den drztlichen Empfehlungen mit dieser Krankheit umgehen kénnen und
was sie selbst dazu beitragen kénnen, die Situation und die Krankheit zu be-
wiltigen.

Wir danken allen, die zum Entstehen dieses Buches beigetragen haben. Das
sind in erster Linie die Autorinnen und Autoren, denen es bei der Verschie-
denheit der Themen und Fachgebiete gelungen ist, die Inhalte gleichzeitig ak-
tuell und verstandlich darzustellen. Auch sei allen Betroffenen gedankt, die
an der Erstellung dieses Buches aktiv mitgewirkt haben - die Patientenper-
spektive ist eines der zentralsten Elemente zum Verstindnis der Erkrankung.
Ein besonderer Dank gilt Herrn Michael Schaper, der als langjdhrig erfahre-
ner Chefredakteur simtliche Beitrage sorgfiltig gesichtet und gemeinsam mit
den Autoren weiterentwickelt hat, um so ein Buch »aus einem Guss« zu ge-
stalten. Herrn Tim Wehrmann sei fiir die wunderbaren Grafiken und Schau-
bilder gedankt. Dank gilt auch Frau Uta Spieldiener und Frau Magdalena Kie-
ser vom TRIAS Verlag fiir die tolle Unterstiitzung.
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Die John Grube
Foundation e. V.

Die John Grube Foundation e.V. (JGF) wurde im August 2017 vom Freundes-
kreis des Hamburger Schiilers John Grube und von seinen Eltern gegriindet.
John Grube war im Alter von 16 Jahren an der Autoimmunkrankheit Granulo-
matose mit Polyangiitis™ (GPA, Seite 54) erkrankt und verstarb nur 18 Mo-
nate spdter an den Folgen eines auergew6hnlich starken Schubs dieser Er-
krankung, der nicht auf die Therapien angesprochen hatte. Die nur wenigen
Therapiemdglichkeiten fiir John als jungen Patienten und die geringen Er-
kenntnisse der Forschung {iber diese seltene Autoimmunerkrankung® waren
die treibenden Motive fiir die Griindung des Vereins. Patienten und Angeho-
rige sollten in Zukunft einen besseren Zugang zu Informationen haben. Zu-
dem wollten die Mitglieder und Férderer des Vereins durch diese Arbeit John
Grube ein Andenken bewahren, sein Durchhaltevermégen und seinen Kampf-
geist ehren und Betroffenen das Leben mit GPA erleichtern. Seit der Griin-
dung hat der Verein weitreichende Unterstiitzung aus Johns Umfeld erhal-
ten, etwa durch Spendenldufe, Benefizkonzerte und Privatveranstaltungen.
Die Spenden werden genutzt, um die Projekte des Vereins zu finanzieren. Das
vorliegende Buch ist eines dieser Projekte, es soll fiir Patienten und Angehd-
rige eine fundierte Informationsquelle fiir alle Belange rund um das Thema
Vaskulitis sein. Die JGF ist sehr froh, mit den drei Herausgebern und allen
Autoren ausgewiesene Experten auf dem Gebiet der Vaskulitiden gefunden
zu haben, die die Erstellung dieses Buches mdglich gemacht haben. All ihnen
gilt unser Dank fiir das grof3e Engagement.

Weitere Projekte

Die Projekte des Vereins orientierten sich zundchst an den Punkten, die der
Familie und dem Freundeskreis von John Grube wdhrend seiner Krankheit als
fehlend oder unzureichend aufgefallen waren. Dies waren vorrangig fehlende
Anlaufstellen fiir Betroffene, um sich {iber die Krankheit, deren Verlauf sowie
mogliche Therapien zu informieren. Im Laufe der Zeit - und durch die enge
Zusammenarbeit mit behandelnden und forschenden Arzten - wurde die Un-
terstiitzung der Forschung zu einem zweiten Schwerpunkt der Vereinsarbeit.
Bei den konkreten Projekten handelt es sich um:
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Entwicklung einer Website

Bei der Vereinsgriindung im Jahr 2017 war die Informationslage im Inter-
net iiber GPA sehr schlecht, es waren wenig aktuelle und vertrauenswiirdige
Informationen iiber die Krankheit zu finden. In diversen Foren gab es drama-
tische Schilderungen individueller Krankheitsverldufe, aber nur wenig sach-
liche Quellen.

Daher war das vorrangige Projekt des Vereins, die Informationslage im Inter-
net zu verbessern. So wurden in Zusammenarbeit mit Experten zwei Web-
seiten (Seite 206) erstellt — eine {iber den Verein und eine weitere iiber alles
Wissenswerte zu GPA.

Seit Anfang 2019 versorgen diese Seiten Betroffene und Angehorige mit zu-
verldssigen, aktuellen Informationen und erldutern die medizinischen Zusam-
menhinge der Krankheit und mégliche Therapien. Es gibt dort zudem einen
Uberblick iiber Forschungsprojekte und abgeschlossene Studien zu den Vas-
kulitiden sowie zu ANCA-assoziierten Erkrankungen® mit entsprechenden
Links zu Studien-Sammlungen. Die GPA-Webseite (deren Texte auch ins Eng-
lische iibersetzt worden sind) zeigt {iberdies weitere Informationsquellen auf
und nennt qualifizierte Behandlungsstellen, Kompetenzzentren und Arzte.
Darfiber hinaus ist auf der Seite der Erfahrungsbericht einer GPA-Patientin
iiber das Leben mit der Erkrankung zu lesen, die Herausforderungen, aber
auch die positiven Erkenntnisse.

Die Inhalte werden stiandig weiterentwickelt. So gibt es inzwischen unter an-

derem auch eine Ubersichtskarte aller besonders auf GPA und andere Vaskuli-
tiden spezialisierten Arzte, Kliniken und Behandlungszentren in Deutschland,
Osterreich und der Schweiz. Alle Beitrige werden regelmaiRig von einem wis-

senschaftlichen Beirat auf Aktualitdt gepriift und erganzt.

Medizinischer Beirat

Eine wichtige Errungenschaft des Vereins ist die Besetzung eines siebenkdp-
figen wissenschaftlichen Beirats. Ziel war es, die JGF professionell zu verstdr-
ken, ihr mehr Glaubwiirdigkeit gegeniiber medizinischen Institutionen zu
verleihen - und auf Anregungen des Beirats neue Projekte anzustof3en. Bei
der Besetzung des Beirats wurde besonderen Wert darauf gelegt, alle bei der
Behandlung von GPA relevanten medizinischen Fachrichtungen von Exper-
ten vertreten zu lassen. Zudem wird der Beirat von einem Vertreter der Deut-
schen Gesellschaft fiir Rheumatologie e.V. (DGRh)* unterstiitzt. Auch hat sich
eine an GPA erkrankte Patientin bereit erklart, als Patientenvertreterin zu
agieren, um so in der Arbeit der JGF die Sicht der Betroffenen angemessen zu
wiirdigen.
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Kooperation mit dem Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Seit April 2020 organisiert die JGF gemeinsam mit dem Universitdtsklini-
kum Hamburg-Eppendorf (UKE) eine regelmdRige Patienten-Informations-
stunde zum Thema GPA und anderen Fragen rund um alle Vaskulitiden. Es
geht darum, Betroffenen und Angehérigen in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz durch eine Online-Sprechstunde eine Chance zu geben, sich bei Ex-
perten tiber GPA zu informieren. Eine solche Informationsméglichkeit hatte
es zur Zeit der Erkrankung von John Grube nicht gegeben, sie wére seinem
Umfeld eine groRe Hilfe gewesen.

Die Initiative dieser Sprechstunde kam von John Grubes Arztin im UKE, ei-
ner Rheumatologin, die seither ihre Zeit und Expertise fiir diese Informati-
onsstunde zur Verfiigung stellt. Die Sprechstunde kann und soll ausdriicklich
nicht das drztliche Beratungsgesprach zwischen dem Patienten und dem be-
treuenden Arzt ersetzen, sondern wendet sich vor allem auch an Angehoérige
und Freunde des Patienten.

Die Sprechstunde wendet sich an ein breites und ortsungebundenes Publi-
kum. Betroffene und ihnen Nahestehende kdonnen sich ohne Vorwissen infor-
mieren, personliche Fragen stellen, Erfahrungen mit anderen Patienten teilen
und sich {iber Behandlungsmaoglichkeiten austauschen. Zur Bekanntmachung
der Veranstaltungen hat sich der Verein mit Selbsthilfegruppen sowie Vasku-
litis-Vereinen zusammengeschlossen und nutzt die Informationskandle des
UKE.

Neben der Online-Sprechstunde kénnen Betroffene auch persénlich zur Infor-
mationsstunde in das UKE kommen.

Patientenregister

Die JGF hat es sich zum Ziel gesetzt, nicht nur Forschungsvorhaben zu un-
terstiitzen, sondern auch unterschiedliche Ansitze zusammenzubringen. So
zum Beispiel bei der Erfassung von Vaskulitis-Patienten in einem zentralen
Register.

Die JGF unterstiitzt dabei besonders den Ansatz des Registers GeVAS zur Er-
fassung der an Vaskulitis erkrankten Patienten. Es geht hauptsdchlich um die
Dokumentation der Daten von Langzeitverldaufen der Krankheit bei neu dia-
gnostizierten Vaskulitis-Patienten sowie bei Betroffenen mit einer Therapie-
umstellung bei einem Rezidiv. Die Forscher erhoffen sich durch die Daten-
sammlung weitere Erkenntnisse zu Auftreten und Verlauf der Krankheit.
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Im digitalen Register werden Daten - sofern die Patienten ihr Einverstdandnis
geben - direkt iiber die Behandlungszentren iibermittelt, zentral gesammelt,
statistisch analysiert und anderen Forschern weltweit zur Verfiigung gestellt.
Unter anderem engagiert sich auch das UKE bei der Erfassung der Daten, fi-
nanziell unterstiitzt von der JGF.

Da sich das GeVas-Register aus organisatorischen Griinden nur auf erwach-
sene Vaskulitis-Patienten bezieht, hat die Poli- und Kinderklinik am Unikli-
nikum Wiirzburg (UKW) initiiert, ein dhnliches, auf Kinder und Jugendliche
bezogenes, pddiatrisches Register aufzubauen. Hier soll erstmalig erfasst wer-
den, wie viele Vaskulitis-Patienten schon im Kindesalter erkranken. Durch die
Datenerhebungen kénnen sowohl Erkenntnisse fiir die Behandlung als auch
fiir die Medikamentenentwicklung gewonnen werden. Auch dieses Vorhaben
férdert die JGF langfristig.

Bei der Forderung des Forschungsvorhabens der Uniklinik Wiirzburg ach-

tet die JGF besonders darauf, dass es eine technische Absprache mit dem Ge-
Vas-Register gibt, damit die gewonnenen Daten nahtlos ins GeVas-Register
iibergehen kénnen, wenn die Patienten das Erwachsenenalter erreicht haben.
Auch sollen Erfassungsmethoden vereinheitlicht werden, um eine spatere
Synchronisierung zu ermdoglichen. Um dies zu erreichen, organisiert die JGF
regelmiRige Konferenzen zwischen den beteiligten Arzten und Wissenschaft-
lern der beiden Vorhaben.

Forschungsforderung

Neben der Verbesserung der Informationslage fiir Betroffene ist das zweite

Hauptziel der JGF das Vorantreiben von Forschung an GPA und an ANCA-as-
soziierten Vaskulitiden®. Da es sich bei GPA um eine seltene Krankheit han-
delt, ist es oftmals schwer, Férdergelder fiir Forschungsvorhaben aufzutrei-
ben. Diese Liicke versucht die JGF zu fiillen.

Zum einen unterstiitzt sie aktiv Forschungsvorhaben zu GPA. Dabei versucht
sie in der Regel mit weiteren Trdgern zu kooperieren, um eine méglichst
schlagkraftige Forderung auch von grofRen, mehrjdhrigen Projekten leisten zu
kénnen.

Zum anderen schreibt sie alljdhrlich den »John Grube Forschungspreis« in
Hoéhe von 15000 Euro aus und hat ihn 2021 erstmalig verliehen. Anders als
die aktive Forschungsférderung pramiert der Forschungspreis fertig abge-
schlossene Forschungsarbeiten, die einen deutlichen Erkenntnisgewinn in der
Behandlung von GPA und ANCA-assoziierten Vaskulitiden geleistet haben. Bei
der Festlegung der Forderrichtlinien, der Auswertung der Bewerbungen und
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letztendlich der Auswahl des Preistragers wird die JGF von seinem wissen-
schaftlichen Beirat unterstiitzt. Dieses Gremium ist besonders qualifiziert, da
es die Fachbereiche reprasentiert, die am meisten Kontakt mit GPA-Patienten
haben. Dariiber hinaus findet die Ausschreibung und Verleihung in Zusam-
menarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fiir Rheumatologie statt. Auf deren
jahrlich stattfindendem Kongress werden die Forschungsergebnisse prasen-
tiert und die Preistrdger geehrt.

Zukunft

Derzeit konzentriert sich die JGF darauf, ihr Netzwerk auszubauen und sich
mit einzelnen Patienten und Selbsthilfegruppen in Verbindung zu setzen, um
eine effiziente Versorgung von Betroffenen zu gewdhrleisten. Zudem sind
mehrere durch die JGF mitfinanzierte Forschungsprojekte angelaufen. Ergeb-
nisse dazu werden in regelmafSigen Abstanden sowohl auf der Vereinsweb-
seite als auch auf der Website GPA Info verdffentlicht.

Alles in Andenken an John Grube.
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