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Hepatitis B-Patienten: Was konnen Sie selbst tun?

Wissen ist Macht: Hepatitis B-Patienten kénnen viel dazu beitragen, mit ihrer Situ-

ation besser zurechtzukommen. Ein groBer Teil der Verantwortung fiir Ihre Gesund-

heit liegt in den Handen lhres Arztes, der andere Teil der Verantwortung liegt bei

Ihnen. Sie sind Ihrer Krankheit nicht ausgeliefert, sondern kénnen viel selbst tun.

Wichtig ist, dass Sie nicht nur einen Arzt
finden, der sich mit lhrer Krankheit gut
auskennt, sondern auch, dass Sie mit ihm
zusammenarbeiten und lhren Teil dazu
beitragen, dass lhre Hepatitis B optimal
eingestellt ist. Ohne Sie geht es nicht! Im
Folgenden erklaren wir lhnen, was Sie als
Patient flir Moglichkeiten haben und be-
achten sollten:

1. KLAREN SIE IHRE SITUATION AB

Wenn Sie schon langer wissen, dass Sie
Hepatitis B haben, konnen Sie diesen ers-
ten Abschnitt lberlesen. Oder haben Sie
Ihre Diagnose gerade erst bekommen?
Lassen Sie sich unbedingt erklaren, was fiir
eine Art von Hepatitis B Sie haben:

Eine frische Infektion?

Eine chronische Infektion?

Eine ausgeheilte Infektion?
Oder haben Sie vielleicht nur Antikor-

per von einer erfolgreichen Impfung?

Die Deutsche Leberhilfe e.V. erlebt hau-
figer, dass besorgte Patienten anrufen,
deren Infektion langst ausgeheilt ist. Bei
genauerer Nachfrage stellt sich dann her-
aus, dass nur noch Antikdrper vorhanden
sind. Entscheidend fiir die Frage ,Habe ich
Hepatitis B oder nicht?" ist das sogenann-
te HBs-Antigen, das im Blut untersucht
werden muss. Wenn dieses messbar ist,
wissen Sie: Es liegt eine Hepatitis B vor. Ob
frisch, chronisch, schadlich oder mild, |asst
sich an diesem Wert nicht erkennen, nur:
Ja, das Virus ist da.

2. AKUTE ODER CHRONISCHE
INFEKTION?

Wenn die Hepatitis B-Infektion noch frisch
ist — also weniger als ein halbes Jahr
zurlickliegt - heilt sie bei Erwachsenen
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meistens von selbst aus. Nach dem, was
man heute weiB, konnen Hepatitis B-Me-
dikamente die spontanen Heilungschan-
cen zu diesem friihen Zeitpunkt nicht er-
hohen. Deswegen sind HBV-Medikamente
bei akuter Hepatitis B-Infektion fast
immer vollig sinnlos. Eine Ausnahme gilt
nur in seltenen und besonders schweren
Fallen (unter 1%), wenn die Entziindung
sehr aggressiv verlduft und ein akutes Le-
berversagen droht - hier kdnnen Medika-
mente die akute Erkrankung abmildern.

3. REALISTISCHE ERWARTUNGEN!

Viele Patienten haben lberhdhte Erwar-
tungen an die Hepatitis B-Therapie. Der
héufigste Irrtum ist zu glauben, Medika-
mente konnten das Virus ausheilen. Wenn
man sich noch nie mit dem Thema befas-
sen musste, sind solche Erwartungen ver-
standlich: ,Ich habe eine Infektion, mein
Arzt soll mir ein paar Pillen geben, damit
die weggeht." Leider ist die Hepatitis B-
Therapie viel komplizierter. Medikamente
dienen bei der Hepatitis B nicht der Hei-
lung, sondern der Schadensbegrenzung -
und das gewdhnlich nur bei den Patienten,
bei denen die Infektion nicht von selbst
ausheilt: Sie kdnnen eine chronische In-
fektion abmildern und das Virus bei seiner
Vermehrung behindern, wodurch das Risi-
ko von Leberschaden verringert wird. Die
unrealistischen Therapieerwartungen fiih-
ren oft zu Missverstandnissen zwischen
Arzten und Patienten: Immer wieder rufen
Hepatitis B-Patienten bei der Leberhilfe an
und sagen ,Mein Arzt will mich nicht hei-
len." Mitlesende Arzte werden an dieser
Stelle ob der Naivitat dieser Aussage die
Augen rollen, allerdings stellt sich auch die
Frage: Warum wissen diese Patienten nicht

schon von ihrem Arzt, dass von der HBV-
Therapie keine Heilung zu erwarten ist?
Hierflir gibt es nach Erfahrungen der
Deutschen Leberhilfe e.V. zwei mogliche
Griinde: Zum einen sind manche Arzte
nicht gerade erklarungsfreudig und schi-
cken Patienten mit der einfachen Aussage
fort ,Nein, ich therapiere Sie nicht.” Hin
und wieder stellt sich beim Gesprach mit
dem Arzt allerdings heraus, dass dieser
dem Patienten durchaus die Situation er-
klart hat, aber der Patient ihm einfach
nicht glauben wollte. Hier sind beide Sei-
ten gefordert - mitunter mehr Gesprichs-
bereitschaft des Arztes, aber auch Bereit-
schaft des Patienten, zuzuhdren.

4. WERDEN SIE VON EINEM SPEZIALIS-
TEN BETREUT ODER UNTERSUCHT?

Vertrauen ist gut, eine zweite Meinung ist
in einigen Fallen besser. Wenn Sie als Pa-
tient den Eindruck haben, dass Ihr Arzt die
Hepatitis B grundsitzlich nicht ernst
nimmt, kann es ratsam sein, den Rat eines
zusatzlichen Spezialisten einzuholen. Ge-
rade bei Allgemeinmedizinern kommt es
hin und wieder vor, dass diese {iber Jahre
hinweg Hepatitis B-Patienten betreuen,
ohne deren Zustand zu Uberwachen. Dies
flihrt dazu, dass einige Patienten erst
einen Spezialisten aufsuchen, wenn die
chronische Hepatitis B zu schweren Symp-
tomen flihrt - und dies ist meist sehr spat,
im Zirrhose- oder Krebsstadium. Wenn Sie
sich nicht sicher sind, ob lhr Arzt sich mit
der Hepatitis B gut auskennt, fragen Sie
einfach nach, ob in der jeweiligen Praxis/
Klinik viele Hepatitis B-Patienten betreut
werden und ob bei einigen auch schon
mal eine Behandlung n6tig geworden sei.
Wenn dann entweder die Aussage kommt,
dass Sie der einzige Patient sind oder dass
in dieser Praxis bisher fast keine HBV-The-
rapien durchgefiihrt wurden, sollten Sie
sich vielleicht doch an jemanden wenden,
der sich intensiver mit dem Thema befasst.



MITTEILUNGEN

Wie gesagt: Nicht jeder Hepatitis B-Pati-
ent braucht eine Behandlung, aber dies
sollte von einem therapieerfahrenen Arzt
entschieden werden.

5. TERMINE WAHRNEHMEN, AUCH
WENN SIE NICHTS SPUREN!

Auch wenn lhre Hepatitis B mild verlauft,
sollte lhr Zustand wenigstens halbjahrlich
untersucht werden. Nehmen Sie bitte die
regelmaBigen Termine wahr und verlassen
Sie sich nicht auf lhr Befinden! Immer
wieder horen wir von Patienten im Ge-
sprach die Frage: ,Merke ich das nicht
selbst, wenn sich meine Hepatitis B ver-
schlechtert?" In vielen Féllen: Nein! Nattir-
lich sollten Sie bei neuen oder stirker wer-
denden Symptomen den Arzt aufsuchen.
Aber Ihre Hepatitis B kann mild verlaufen
oder die Leber schadigen, ohne dass sich
Ihr Befinden verdndert. Die Leber leidet
oft stumm und sendet keine Schmerz-
signale aus.

6. THERAPIE

Wenn die chronische Hepatitis B thera-
piert werden muss, besprechen Sie mit
Ihrem Arzt, was fiir Sie am ehesten ratsam
ist. Haben Sie in irgendeiner Werbebro-
schiire gelesen, dass Medikament X ganz
toll ist und wollen Sie unbedingt das
haben? Sie kdnnen lhren Arzt gerne fra-
gen, ob dieses Medikament fiir Sie geeig-
net ist — aber bitte, in lhrem eigenen
Sinne, versteifen Sie sich nicht darauf.
Jeder Patient ist anders. Wer wann mit
welchem Medikament behandelt werden
kann oder sollte, ist von Fall zu Fall unter-
schiedlich. Grundsatzlich hat Ihr Arzt die
Wahl zwischen zwei unterschiedlichen
Therapieformen:

a) Ein Jahr lang eine Peg-Interferon-
Spritze pro Woche unter die Haut

Vorteile von Peg-Interferon: Die Therapie
ist zeitlich begrenzt und kann auch nach
Beendigung noch nachwirken. Die Hepa-
titis B-Viren sprechen an oder auch nicht,
aber wenigstens mutieren sie nicht dabei,

Typische Hepatitis B-Werte und ihre Bedeutung

keine Infektion, kein Impfschutz:

HBs-Antigen negativ: Das Hepatitis B-Virus ist nicht da.

anti-HBs negativ:

Es gibt keinen Immunschutz, wenn Sie sich in

Zukunft einmal infizieren.

anti-HBc negativ:

akute oder chronische Infektion:

HBs-Antigen positiv:  Das Virus ist da.
anti-HBs negativ:

anti-HBc positiv:

ausgeheilte Infektion:

Es gab noch nie Kontakt mit dem Hepatitis B-Virus.

Es gibt keinen Immunschutz.
Es gab einen Kontakt mit dem Hepatitis B-Virus.

HBs-Antigen negativ: Das Hepatitis B-Virus ist nicht mehr da.

anti-HBs positiv:
anti-HBc positiv:

Es gibt Immunschutz gegen eine erneute Infektion.
Es gab einmal einen Kontakt mit dem Hepatitis B-Virus.

schon lange ausgeheilte Infektion:

HBs-Antigen negativ: Das Hepatitis B-Virus ist nicht mehr da.

anti-HBs negativ:

Die Infektion liegt schon so lange zurlick, dass der

Immunschutz nicht mehr messbar ist (aber wahr-
scheinlich ist der Schutz trotzdem noch vorhanden).

anti-HBc positiv:

gesund und erfolgreich geimpft:

Es gab einmal einen Kontakt mit dem Hepatitis B-Virus.

HBs-Antigen negativ: Das Hepatitis B-Virus ist nicht da.

anti-HBs positiv:
anti-HBc negativ:

sodass andere Behandlungen immer noch
moglich sind. Ziel ist wie bei den anderen
Therapien, die Virenvermehrung dauerhaft
zu senken. Sehr selten (0-5%) kann das
Virus unter der Therapie auch ganz ver-
schwinden; haufiger wird dies in einer
Sondergruppe von HBV-Patienten erreicht,
die den Genotyp A und sechs- bis achtfach
erhéhte Leberwerte haben.

Nachteile von Peg-Interferon: Viele Pati-
enten empfinden es als unangenehm, sich
selbst eine Spritze zu setzen. Zudem hat die
Interferon-Therapie mittlere bis starke Ne-
benwirkungen. Haufig sind grippedhnliche
Symptome, Blutbildverdnderungen, De-
pressionen und Aggressionen, Schilddrii-
senprobleme, Hautreaktionen und eine
Ausdiinnung des Haars. Bei der Behandlung

Es gibt Immunschutz gegen eine Hepatitis B-Infektion.
Es gab noch nie Kontakt mit dem Hepatitis B-Virus.

der Nebenwirkungen kénnen wiederum
andere Medikamente nétig werden. Zudem
ist die Therapie mit Peg-Interferon nicht
mehr machbar, wenn Patienten bereits eine
fortgeschrittene Leberzirrhose haben.

Was Sie als Patient tun kdnnen: Um eine
Peg-Interferon-Therapie vorzubereiten, in-
formieren Sie lhren Arzt unbedingt, falls
Sie neben der Hepatitis B noch andere
Krankheiten haben. So machen schwere
Herz- oder Nierenerkrankungen eine The-
rapie unmdglich. Wenn Sie bereits eine
Zirrhose haben, besprechen Sie mit lhrem
Arzt, wie er das Risiko einer Peg-Interfe-
ron-Therapie einschdtzt - und dass Sie
Sorge haben, dass lhre Leber dekompensie-
ren oder versagen konnte. Wenn Sie eine
Vorgeschichte mit Depressionen haben, ist
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dies flir den Arzt wichtig zu wissen, da die
Therapie Depressionen auslosen oder ver-
starken kann. Depressionen durch Interfe-
ron sind ggf. behandelbar. Bereiten Sie sich
auf die Therapie vor: Versuchen Sie, privat
oder beruflich belastende Entscheidungen
(Hausbau, Jobwechsel, Examen, Bezie-
hungsentscheidungen etc.) nicht auf die
Therapiezeit zu legen, da Sie in dieser Zeit
weniger belastbar sein werden.

b) Dauerhafte Therapie mit Tabletten
(Nukleotid- und Nukleosidanaloga)
Vorteile von Nukleotid-/Nukleosidanalo-
ga: Die Tabletten werden meist sehr gut
vertragen und sind leicht einzunehmen.
Diese Therapie kann auch bei fortgeschrit-
tener Leberzirrhose gegeben werden und
dazu flihren, dass die Erkrankung zum
Stillstand kommt. Unter Umstanden kann
sich die Leber unter der Therapie auch
teilweise erholen.

Nachteile von Nukleotid-/Nukleosidana-
loga: Anders als beim Peg-Interferon ist
die Therapiedauer nach oben offen und
kann mehrere Jahre dauern. AuBerdem
gibt es hier ein anderes Problem: Alles,
was ein Virus direkt angreift, fiihrt irgend-
wann zu resistenten Viren. Resistente Viren
haben sich so verandert, dass ein Medika-
ment ihnen nichts mehr anhaben kann.
Wenn das passiert, kdnnen sich die Viren
wieder vermehren, obwohl die Medika-
mente weiter gegeben werden. Dies fiihrt
meist dazu, dass die Leber sich wieder
starker entzilindet. Resistenzen kann man
nicht immer vermeiden. Aber Arzte - und
vor allem Sie als Patient - konnen viel
dazu tun, um es den Hepatitis B-Viren sehr
schwer zu machen.

Was Sie als Patient tun kénnen: Nehmen
Sie Ihre Medikamente regelmaBig ein und
denken Sie jeden Tag zur richtigen Zeit
daran. Das ist sehr wichtig! Bei der Inter-
feron-Therapie sind Nebenwirkungen die
groBte Gefahr fir lhren Therapieerfolg.

Bei Tabletten - also Nukleosid- und
Nukleotidanaloga - ist Ihr gréBter Feind
die Langeweile. Es kann auf die Nerven
gehen, stindig an seine Tabletten zu den-
ken. Es ist so unglaublich leicht, einmal
eine Tablette zu vergessen. Dann zweimal.
Dann mehrere Tage, dann kommt der Ur-
laub und man hat die Tabletten zu Hause
vergessen... genau solche Situationen sind
brandgefahrlich, weil sie dem Hepatitis B-
Virus eine Atempause geben, sich wieder
zu vermehren, zu mutieren und dann
plétzlich nicht mehr auf lhre Medika-
mente zu reagieren. Das Tiickische: Sie
spiuiren nichts, wenn Sie einmal eine Ta-
blette vergessen. lhr Virus und lhre Leber
merken es aber sehr wohl. Vertrauen Sie
bei Hepatitis B niemals darauf, dass Sie
ohne Arztanweisung eine kleine Therapie-
pause machen kénnen, nur weil Sie gerade
keine kdrperlichen Symptome haben. Ver-
lassen Sie sich nicht darauf, dass Sie es
.schon irgendwie merken" werden, wenn
der Zustand lhrer Leber sich verschlech-
tert. Natrlich sollten Sie bei neuen Symp-
tomen den Arzt aufsuchen; aber in lhrer
Leber kann alles in Ordnung oder die Holle
los sein, und Sie merken trotzdem keinen
Unterschied. Solange Sie lhre Medika-
mente regelmaBig einnehmen und regel-
maBig vom Arzt Ihr Blut untersuchen las-
sen, sind Sie auf der sicheren Seite.

WAS SIE SONST NOCH TUN KONNEN:

a) Es gibt zwar keine spezielle

Hepatitis B-Diit,

aber auf lhre Erndhrung sollten Sie trotz-
dem achten. Fast Food ist fiir Gesunde
schon keine gute Idee, fiir Leberkranke
noch weniger. Eine allgemein gesunde Er-
ndhrung mit viel Obst und Gemise ist
auch hier angezeigt. Eventuell konnen Sie
auch einen Erndhrungsberater aufsuchen.
Im Internet kénnen Sie auch einmal nach
einer ,Erndhrungspyramide” suchen: Dies
ist eine Grafik, die lhnen anzeigt, welche

Lebensmittel man viel und welche man
wenig verzehren sollte. Spezielle Didtvor-
schriften gelten erst, wenn bereits eine
fortgeschrittene Zirrhose mit Komplikati-
onen besteht, und sollten dann mit dem
Arzt besprochen werden.

b) Meiden Sie Alkohol, auch in
~hormalen” oder , kleinen” Mengen!
Wenn lhre Leber bereits erkrankt ist, be-
schleunigt Alkohol die Leberschddigung
und erhoht das Risiko, dass Sie eine Zirrho-
se und/oder Leberkrebs bekommen. Alko-
holverzicht kann - je nach sozialem Um-
feld - schwierig sein, vor allem wenn Sie
sich in Kreisen bewegen, wo Alkohol ,da-
zugehort”. Es ist nicht einfach, dumme
Blicke und dumme Fragen zu ertragen,
wenn am Tisch alle auBer lhnen zum Alko-
hol greifen. Wenn Sie nicht offen tiber lhre
Hepatitis B sprechen mochten, konnen Sie
zur Not auch eine andere Entschuldigung
erfinden: z.B. dass Sie ein Magenproblem
haben und Alkohol nicht vertragen.

c¢) Informieren Sie Ihr engstes Umfeld
(Sexualpartner, Familie),

damit diese sich gegen Hepatitis B impfen
lassen. Ob ein Impfschutz besteht, kann
man beim Hausarzt messen lassen: Wenn
so genannte Anti-HBs-Antikdrper messbar
sind und mindestens eine Menge von 100
[U/ml erreichen, besteht Impfschutz. Wer
erfolgreich geimpft ist, kann sich nicht
mehr mit Hepatitis B anstecken.

d) SchutzmaBnahmen fiir andere:

Hepatitis B wird vor allem (iber Blut Gber-
tragen, aber moglicherweise auch durch
andere Korperflissigkeiten. Allerdings
wird Hepatitis B nicht durch Anniesen,
Handeschutteln, Essen oder gemeinsame
Toilettenbenutzung tibertragen. Sie brau-
chen also nicht allen Menschen in lhrem
alltdglichen Umfeld zu sagen, dass Sie He-

patitis B haben. I van Thiel W
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