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Liebe Patientin, lieber Patient,

lhr Arzt hat bei lhnen ,Morbus Paget“
diagnostiziert. Morbus Paget ist eine
gutartige, mittlerweile behandelbare
Knochenerkrankung, die die Struktur
der Knochen beeinflusst. Die Erkran-
kung ist durch eine geeignete Therapie
und die stindige Uberwachung durch
lhren Arzt gut kontrollierbar. In dieser
Broschiire finden Sie zahlreiche Infor-

mationen und Antworten auf lhre Fra-

einen zu lhrer Erkrankung und zum

anderen zu den Therapieméglichkeiten.
Zusitzlich finden Sie wertvolle Tipps in
dieser Broschiire. Sollten Sie dariiber hi-
nausgehende Fragen haben, so wenden

Sie sich vertrauensvoll an lhren Arzt.

Wir hoffen lhnen mit dieser Broschiire
wertvolle Informationen zur Verfiigung
zu stellen.

lhre Novartis Pharma GmbH

Infoservice: 01802 / 22 52 782,

gen, die Sie sich eventuell stellen —zum Mo. - Fr.: 9.00 - 18.00 Uhr



Informationen zu Morbus Paget
(Osteodystrophia deformans)

Was ist der Morbus Paget des Knochens?

Morbus Paget greift in die Knochenbildung
im Korper ein. Der Name Morbus Paget

ist auf den britischen Chirurg James Paget
zurtickzufiihren, der diese Erkrankung 1882
entdeckte. Morbus Paget ist — nach der Os-
teoporose — die zweithiufigste Knochen-Er-
krankung. Weltweit sind von 100 Menschen
2 bis 8 betroffen. In der westeuropiischen
Bevolkerung tritt Morbus Paget am hau-
figsten auf und ist insbesondere in Grof2-
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britannien weit verbreitet. Wesentlich
seltener erkranken Menschen asiati-
scher, indischer und skandinavischer
Abstammung. Mianner und Frauen
sind von Morbus Paget in etwa
gleich haufig betroffen. Die
Erkrankung tritt nur selten
bei Personen auf, die jinger
als 40 Jahre sind.
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Was passiert bei Morbus Paget?

Normalerweise erneuern sich unsere Kno-
chen stiandig — , altes* Knochenmaterial
wird abgebaut und durch neue Knochen-
substanz ersetzt. Dieser Prozess wird als
~Knochenumsatz“ bezeichnet.

Auf- und Abbau des Knochens stehen nor-

malerweise im Gleichgewicht und sorgen
so fiir die Stabilitdt und die Flexibiliit des
Skeletts. Diese Aufgabe wird von ganz
spezifischen Zellen im Knochengewebe
bewerkstelligt:

Osteoblasten — zustindig fiir den Aufbau,
Osteoklasten — Zellen fiir den Abbau des
Knochens.

Bei Morbus Paget gerat dieser Knochenum-
satz jedoch aufler Kontrolle: Knochenmate-
rial wird zu schnell abgebaut und zu schnell
neu gebildet, d.h. der Umbau des Knochen
ist gestért. Der Knochen hat keine Zeit zu
mineralisieren und wird dadurch biegsam.
Falls keine Therapie erfolgt, wird der be-
troffene Knochen instabil und bricht somit
leichter. Schmerzen und Verformungen der
Knochen kénnen ebenfalls Folge sein.

Morbus Paget

Normal
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Worin unterscheiden sich Morbus Paget
und Osteoporose?

Auch bei der Osteoporose, die hiufigste steigt. Deshalb wird die Krankheit Osteopo-
Form ist die postmenopausale Osteoporose, rose auch als Knochenschwund bezeichnet.
gerit der Knochenumbau aufier Kontrolle. Im Gegensatz zu Morbus Paget, der meist
Im Gegensatz zu Morbus Paget kommtes  nur lokal an einzelnen Knochen auftritt, ist
hierbei jedoch zu einem iibermifiigen Ab- bei der Osteoporose der gesamte Skelettap-
bau der Knochensubstanz, d.h. die Osteo- parat davon betroffen.

klastenaktivitat (Knochenabbau) ist deutlich  Es kénnen in seltenen Féllen auch beide Er-
gegenuber einer verringerten Osteoblaste-  krankungen gleichzeitig bei einem Patienten
naktivitdt (Knochenabbau) gesteigert. Dies  auftreten.

fihrt zu einer Verringerung der Knochen-

dichte, das Risiko von Knochenbriichen

_____—’
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Wodurch wird Morbus Paget verur-
sacht?

Die Ursachen der Erkrankung sind nicht
vollstandig geklart.

Einige Forschungsergebnisse weisen jedoch
darauf hin, dass eine Virusinfektion im frii-
hen Lebensalter viele Jahre spater zu dieser
Erkrankung fiihren kénnte. Zudem scheinen
Menschen mit bestimmten Genen anfilliger
Zu sein.

Tritt Morbus Paget bei Familien gehauft
auf?

Das kénnte sein. In einigen Familien sind
mehrere Mitglieder von Morbus Paget
betroffen. Dies ist allerdings relativ selten.
Nach dem 4o. Lebensjahr sollten Geschwis-
ter und Kinder von Patienten mit Morbus
Paget alle zwei bis drei Jahre eine Blutunter-
suchung durchfiihren lassen (siehe unten).




Was sind die typischen Symptome des
Morbus Paget?

Oftmals treten keinerlei Symptome auf.

Bei einigen Betroffenen kommt es jedoch

zu einem oder mehreren der folgenden

Symptome:

= Arthrose — Gelenkschmerzen, aufgrund der =
Verinderungen in den Knochen.

= Knochenschmerzen — in Bereichen, die von
Morbus Paget betroffen sind.

= Riickenschmerzen oder Schmerzen in den
Beinen — dadurch verursacht, dass die
Nerven in der Wirbelsiule infolge des =
Morbus Paget eingeklemmt werden.

Morbus Paget |

Kopfschmerzen oder Schwerhérigkeit — auf-
grund des méglicherweise durch Morbus
Paget befallenen Schidelknochens (bei
schwerer oder fortgeschrittener Erkran-
kung).

Knochenverformungen — wie z. B. ein
O-férmiges Durchbiegen der Beine, eine
Kriimmung der Wirbelsiule oder die Zu-
nahme des Kopfumfangs, was nur im
fortgeschrittenen Stadium der Krankheit
auftritt.

Knochenbriiche — betroffene Knochen bre-
chen leichter als gesunde Knochen.

____—/
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Welche Knochen kénnen von
Morbus Paget betroffen sein?

Kann Morbus Paget zu anderen ge-
sundheitlichen Problemen fiihren?

Die unbehandelte Krankheit kann zu
weiteren, ernsteren Komplikationen
filhren. Dank der Fortschritte in der

Prinzipiell kann jeder Knochen
betroffen sein. Am haufigsten
tritt der Morbus Paget aber
im Schidel, der Wirbelsiu-

le, den Hiiftknochen, den
Oberschenkelknochen (Fe-
mur) und dem Schienbein

Diagnose und Therapie sind viele
dieser Komplikationen heute selten
geworden.

Arthrose:

(QToTe) et T (e Durch Veranderungen der Knochen
tienten ist nur e.in Knochen rund um ein Gelenk kann Morbus
be.:troffenen, bei anderen Paget eine Arthrose zur Folge haben.
UG ETE G0, Wenn sich beispielsweise die Ober-
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und Unterschenkelknochen kriimmen, kann  schwicher sind als gesunder Knochen, kén-

dies zusatzlichen Druck auf die Hiift- und nen diese leichter brechen. Eine chirurgische
Kniegelenke austiben. Kommt es zu einer Korrektur des Knochens kann mitunter dazu
VergroRRerung des Knochens, kann beitragen, den Knochen wieder gerader aus-

dies VerschleiRerscheinungen auf zurichten oder zu stirken. o
den Gelenkoberflichen hervorrufen. Gehdrerlust: e \

Arthrose ist hiufig die Ursache von Tritt meist nur bei

Schmerzen bei Morbus Paget. Fra-

\
fortgeschrittenem )
gen Sie lhren Arzt nach der besten | & el jf'
Moglichkeit, diese zu behandeln. Schadels auf. Es /!
Knochenbriiche: kénnen ein Ohr J
Weil von Morbus Paget oder beide Ohren o’
befallene Knochen meist betroffen sein. Die :

_— 
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Behandlung des Morbus Paget kann helfen,
eine fortschreitende Verschlechterung des
Gehors aufzuhalten. Hilfreich kénnen auch

Horgeréte sein.

Kompressionen des Riickenmarks:

Sind in seltenen Fallen maoglich, wenn
Knochen der Wirbelsdule an Morbus
Paget erkranken. Zuerst kann nur eine

Schwiche in Armen und Beinen
auftreten, ohne Behandlung kann
sich der Zustand verschlechtern

und in Lihmungen tbergehen.
Eine medikamentése Behandlung
und auch chirurgische Eingriffe sind
beides wirksame Méglichkeiten zur
Verbesserung der Beschwerden.



Hinweise zur Therapie

Wie wird ,Morbus Paget“ diagnosti-
ziert?

Ihr Arzt wird Sie zu lhren Symptomen be-
fragt und Sie untersucht haben. Allerdings
treten bei vielen Patienten zunichst keiner-
lei Symptome auf und der Morbus Paget
wird dann eher ,zufillig“ im Rahmen einer
anderen Untersuchung festgestellt.

Morbus Paget wird in der Regel mit Hilfe
von Rontgen-Aufnahmen nachgewiesen,
denn von Morbus Paget betroffene Knochen
zeigen meist ein charakteristisches Ront-

Therapie

eine Blutuntersuchung durchfihren.

Im Serum kann eine erhéhte Konzentration
eines Enzyms nachgewiesen \g/erden, das
Serum-Alkalische @ Phosphatase

als

(AP)  bezeichnet wird. Dieses
Enzym wird von Knochen- Qzellem
produziert. Ein hoher Wert kann
auf  deren  uber- miRige

Knochenaktivitat hinweisen und

die Diagnose »~Morbus Paget*

bestatigen.
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Weitere diagnostische Verfahren sind:

= Knochen-Szintigraphie: Den Patienten
wird eine ungefahrliche, kleine Menge
einer leicht radioaktiven Substanz in
die Blutbahn gespritzt. Die Substanz
zirkuliert im Blut und lagert sich in den
betroffenen Knochen-Arealen an.

= Knochenbiopsie: Bei einem einfachen

chirurgischen Eingriff wird ein winziges
Stiick Knochen entfernt und dann im
Labor untersucht, um einen entsprechen-
den Verdacht zu tiberpriifen.

Diese Verfahren werden nur sehr selten
angewandt und sind in lhrem Fall mégli-
cherweise nicht erforderlich.




Therapie

Wie wird Morbus Paget behandelt?

Auch wenn sich Morbus Paget gegenwartig ~ Erkrankung zu verhindern.
nicht heilen lasst, so gibt es doch sehr wirk-  Bisphosphonate haben eine starke Bindung
same Medikamente, die in unterschiedlicher zu Knochengewebe und wirken somit spezi-

Weise eingesetzt werden: fisch am Knochen. Die Substanzen binden
[ zur Schmerzlinderung an das Calcium der Knochenoberfliche,
Schmerzmittel wie ASS oder Paracetamol insbesondere in Regionen mit erhéhtem
und nichtsteroidale entziindungshemmen-  Knochenumsatz. Mit abgel6sten Knochen-
de Priparate wie zum Beispiel Ibuprofen fragmenten werden die Bisphosphonate
kénnen bei Knochenschmerzen helfen. von den knochenabbauenden Zellen, den

[ zur Verhinderung des weiteren Voran-  Osteoklasten, aufgenommen und hemmen

schreitens der Erkrankung deren weitere Wanderung und Anheftung
So genannte Bisphosphonate werden ans Knochengewebe. Der Knochenabbau
eingesetzt, um den Knochenumsatz zu und damit die Calciumfreisetzung werden

normalisieren und das Voranschreiten der  gestoppt.
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Inzwischen gibt es Bisphosphonate, und dadurch Schmerzen zu lindern.

welche dem Patienten mittels "t Viele Patienten mit Morbus Paget werden
Infusion verabreicht werden. lhr  w=====" mit Bisphosphonaten und Schmerzmitteln
Arzt kann lhnen dazu weitere f .\ behandelt.

Informationen geben. Nattirlich ist jeder Patient anders und
Das Hormon Calcitonin dimmt gerade deshalb wird lhr Arzt |hre Erkran-
den libermifig gesteigerten kung auch unabhiangig von lhrer Thera-
Knochenumbau ein. pie sehr genau Gberwachen.
Gelegentlich werden Opera-

tionen durchgefiihrt, um die

Knochen wieder zu begradigen




Was passiert, wenn Morbus Paget unbe- Was kann ich selbst tun, um mit meiner
handelt bleibt? Erkrankung besser umzugehen?

Der Krankheitsverlauf von Morbus Paget ist Das Leben mit Morbus Paget kann belas-
sehr unterschiedlich. Manche Patienten be-  tend sein. Es gibt aber einige Dinge, die Sie
finden sich in einem sehr stabilen Zustand;  selbst tun kénnen und die méglicherweise
bei anderen kann die Erkrankung aber auch hilfreich sind.

sehr rasch voranschreiten. Im Allgemei- — Ernahren Sie sich gesund und sorgen Sie

nen entwickeln sich die Symptome in den dafiir, dass Sie geniigend Calcium und

betroffenen Knochen langsam und breiten Vitamin D bekommen. Da viele Men-

sich nicht auf gesunde Knochen aus. Die schen mit ihrer Nahrung nicht geniigend

Prognose fur Patienten mit Morbus Paget Calcium zu sich nehmen, ist es ratsam,
zusitzlich Calcium und Vitamin D-Tablet-

ten einzunehmen.

ist gut — vorausgesetzt, die Behandlung
beginnt, bevor schwerwiegende Komplikati-
onen auftreten.

_____’
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Welche Nahrungsmittel enthalten viel
Calcium und Vitamin D?

= Calcium — notwendig fiir starke Knochen.

Es findet sich in alltaglichen
Lebensmitteln wie:

Milch, Joghurt, Kase

und Speiseeis.

Auch dunkelgriines Gemtise
enthilt Calcium wie:
Brokkoli, Chinakohl, Spinat.

Er kommt auch vor in:
Sardinen, Tofu, Mandeln,
Orangensaft, Getreide,
Brot, bei dem Calcium extra
zugesetzt wird.

Ly

= Vitamin D — damit unser Kérper Calcium

aufnehmen kann.

Unsere Haut produziert Vitamin D, wenn
sie ausreichend dem Sonnenlicht ausge-
setzt ist.



= Treiben Sie regelmaRig Sport, um hier-

= Verzichten Sie lhrer Gesundheit zuliebe
durch die Beweglichkeit Ihrer Gelenke

auf tberméaRigen Alkohol- und Nikotinge-
und die Festigkeit Ihrer Knochen zu

nuss.

erhalten.

Die Vorteile gemiRigter kérperlicher Be- = Beugen Sie Stiirzen vor, indem Sie
titigung fir die Gesundheit sind hinlang- Bodenbelage entfernen, auf denen Sie
lich bekannt. Patienten mit Morbus Paget ~ ausrutschen kénnten, indem Sie in
wird méglicherweise von arztlicher Seite Badewanne und Dusche rutschfeste
eine Sportart empfohlen, bei der keine Matten legen und indem Sie, zum
Belastung durch das eigene Kérperge- Beispiel an Treppen, Handlaufe .
wicht auftritt. Ein gutes Beispiel hierfiir zum Festhalten anbringen.

ist Schwimmen. Sprechen Sie bitte mit
lhrem Arzt, bevor Sie mit einem
Sport-Programm beginnen wollen.
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Wo kann ich mich noch iiber Morbus
Paget informieren?

Wenn Sie Fragen zu Morbus Paget haben
oder Sie lhre Erkrankung beunruhigt, sollten
Sie auf jeden Fall mit Ihrem Arzt sprechen.

Fiir weitere Informationen zu Morbus Paget
oder auch Kontakt zu anderen Patienten
stehen Ihnen noch zusitzliche Anlaufstellen
zur Verfligung:

— Dachverband Osteologie e.V. — Dachver-
band u.a. zur Férderung der Erforschung
des Kalzium- und Knochenstoffwechsels
sowie Knochen- und Gelenkerkrankungen
www.dv-osteologie.de

Unter , Patienten-Info* finden sich inter-
essante Links zum Thema Knochen und
Knochenerkrankungen.

— Kuratorium Knochengesundheit e.V.
Grofite und alteste Non-Profit-Organi-
sation Deutschlands im Kampf gegen
Knochenerkrankungen wie Osteoporose
und jetzt auch Morbus Paget
Leipziger StraRe 6, D - 74889 Sinsheim
Service-Telefon 09001 / 85 45 25
Mo. — Fr.: 8.30 Uhr — 12.30 Uhr
WWW.0steoporose.org




— Deutsche Rheuma-Liga e.V. NAKOS-Kontakt zum Thema:

Hilfs- und Selbsthilfegemeinschaft Paget-Krankheit

rheumakranker Menschen Helene Kugler

Maximilianstrafde 14, D - 53111 Bonn Untere Ringstrafle 20

Telefon 0228 / 76 60 60 93455 Traitsching / Sattelpeilnstein
Fax 030 / 76 60 620 Telefon 09974 [/ 71 91

www.rheuma-liga.de

NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von

Selbsthilfegruppen (allgemeiner)
Wilmersdorfer Strafie 39, D - 10627 Berlin
Telefon 030 / 31 01 89 60

Fax 030 / 31 01 89 70

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de

) NOVARTIS 19



Umfangreiches deutsches Portal zu Morbus Weitere (internationale) Informations-

Paget: quellen:

— www.meine-knochengesundheit.de — — www.paget.org — The Paget Foundation
Ausfiihrliche Erlauterungen zu der (USA) — Englischsprachige Seite fiir Arzt
Erkrankung Morbus Paget sowie und Patient mit allen wichtigen Informa-
Ratschlige, was man gegen die tionen zu Morbus Paget
Symptome dieser Krankheit tun — www.paget.org.uk — The National Asso-
kann ciation For The Relief Of Paget’s Disease

(GB) — Englischsprachige Seite mit
Informationen und Hilfestellungen fiir
Morbus Paget-Patienten

20



— www.pagetsdisease.com — Eine Website,
die detaillierte Informationen zu Symp-
tomen, Diagnose und Behandlung von
Morbus Paget enthilt

— www.osteo.org — Die Website des (US)

National Institutes of Health Osteoporo-

sis and Related Bone Diseases National
Resources Centre

Der Morbus-Paget-Dialog

Wenn Sie jetzt noch Fragen haben, auf die
Sie hier in dieser Broschiire keine Antwor-
ten gefunden haben, schicken Sie uns die
ausgefullte Service-Karte oder nehmen Sie
Kontakt mit uns auf:

Novartis Pharma GmbH
Roonstrafle 25
90429 Nirnberg

Infoservice: 01802 [ 22 52 782
Mo. — Fr.: 9.00 Uhr — 18.00 Uhr
infoservice.novartis@novartis.com

____’
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Ein Service von
Novartis Pharma GmbH
Roonstrafe 25

90429 Niirnberg

—

Infoservice: 01802 / 22 52 782
Mo. — Fr.: 9.00 Uhr —18.00 Uhr
infoservice.novartis@novartis.com
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Meine Adresse

Vorname, Name

Strae, Hausnummer

PLZ / Ort

Telefon

E-Mail

Morbus Paget wurde festgestellt
O bei mir
O bei einem Verwandten bzw. Bekannten

Bisher habe ich Informationen zu Morbus
Paget aus folgenden Quellen bezogen:

Gebiihr
tibernimmt
NOVARTIS

fur Sie

ANTWORT

Novartis Pharma GmbH
Roonstrafde 25

90429 Nirnberg



Service-Karte

fiir Morbus-Paget-Patienten und Angehérige

Datum, Unterschrift

Ich bin damit einverstanden, dass meine Daten fiir interne Zwecke genutzt werden.
Eine Weitergabe an Dritte findet nicht statt.

N
o
2
0

0
o
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