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Vorwort

Esist mir eine Freude und ein Privileg, das neueste
Kapitel des Forschungsprojekts International Map
of Axial Spondyloarthritis (Internationale Karte

der axialen Spondyloarthritis, IMAS) vorstellen zu
koénnen. Seit ihrer Griindung im Jahr 2017 ist die
IMAS in Umfang und Reichweite gewachsen und hat
nun die Ansichten von Uber 5500 Befragten aus

27 Landern auf funf Kontinenten erfasst.

Jeder Teilnehmende hat seine eigene Geschichte
und seinen eigenen Weg mit axSpA zu erzahlen, und die Antworten
geben einen unschatzbaren Einblick in die Realitat dessen, wie Menschen
auf der ganzen Welt tagtaglich von axSpA betroffen sind. Sie erinnern
uns daran, dass es kaum einen Bereich im Leben eines Menschen gibt,
der nicht von der Krankheit betroffen ist, insbesondere wenn sie spat
diagnostiziert oder schlecht behandelt wird. Dies unterstreicht die
dringende Notwendigkeit, bewdhrte Verfahren fir die Behandlung von
axSpA in die Gesundheitssysteme zu integrieren. Dies umfasst eine
frihzeitige Diagnose, eine multidisziplindre Betreuung und eine gemeinsame
Entscheidungsfindung bei der Festlegung der Behandlungsziele.

Wenn diese Komponenten nicht vorhanden sind, demonstriert die IMAS,

wie schadlich die Folgen sein kdnnen. Es ist wahrscheinlich, dass der Einzelne
eine Verschlechterung seiner physischen und psychischen Gesundheit
erféhrt und gleichzeitig gréRere soziobkonomische Schaden erleidet. Auch
die Gesundheitssysteme werden wahrscheinlich starker belastet werden,

da die Menschen in der Regel ein hdheres MaR an Pflege bendtigen, um die
komplexen und vielfaltigen Symptome und Komorbiditdten zu bewaltigen,
die mit einer nicht optimal eingestellten axSpA einhergehen.

Die IMAS tragt zu den zunehmenden Erkenntnissen Uber die Auswirkungen
der axSpA bei, und die entsprechenden Fortschritte bei der Behandlung
und Leistungserbringung geben Hoffnung auf bessere Ergebnisse fir

die Patienten. Politische Entscheidungstrager und Angehérige der
Gesundheitsberufe sollten die Uberzeugenden Erkenntnisse der IMAS
wahrnehmen und tber die ethischen und wirtschaftlichen Griinde fir die
Umsetzung der in diesem Bericht dargelegten Handlungsaufforderungen
nachdenken. Dies und die Umsetzung der ASAS-EULAR-Empfehlungen fur
die Behandlung von axSpA kénnen das Leben von Millionen von Menschen
in einem Krankheitsbereich, der zu lange Ubersehen und missverstanden
wurde, jetzt und in Zukunft verandern.

Dr. Xenofon Baraliakos — Professor fiir Innere Medizin und Rheumatologie,
Ruhr-Universitat Bochum und Prasident der Assessment of SpondyloArthritis
International Society (ASAS)




Zusammenfassung

Axiale Spondyloarthritis (axSpA) bleibt eine stark
missverstandene und unzureichend anerkannte
Erkrankung, obwohl es jeden 150. Menschen weltweit
betrifft — das entspricht Gber 50 Millionen Betroffene.
Diese schmerzhafte, fortschreitende und chronisch-
entzindliche rheumatische Erkrankung hat enorme
Auswirkungen auf das Leben der Betroffenen.

Die Internationale Karte der axialen Spondyloarthritis
(International Map of Axial Spondyloarthritis - IMAS)
wurde entwickelt, um das Verstandnis der axialen
Spondyloarthritis zu verbessern, indem Erkenntnisse
darUber gewonnen und verbreitet werden, wie
Menschen ihre Erkrankung kérperlich, psychologisch und
soziodkonomisch erleben. Die IMAS ist die grolste jemals
weltweit durchgefuhrte Befragung von Patienten mit
axSpA, Uber 5500 Personen aus 27 Landern.

Die Teilnehmender warteten im Durchschnitt 7,4

Jahre auf eine axSpA-Diagnose, wobei es bei Frauenim
Durchschnitt zwei Jahre langer dauerte als bei Mannern.
Wahrend dieser Zeit kann die Krankheit erheblich
fortschreiten undin einigen Fallen zuirreversiblen
Behinderungen fUhren. Langere Diagnoseverzdgerungen
stehenin starkem Zusammenhang mit héheren
Krankheitsaktivitdtswerten, schwereren funktionellen
Einschrankungen und einer starkeren Versteifung der
Wirbelsaule.

Drei Viertel der Befragten betrachteten ihre Erkrankung
als suboptimal kontrolliert, was zu deutlich erhéhten
Schmerzen, Erschépfung und Steifigkeit fuhrte

und gleichzeitig das Risiko fur Begleiterkrankungen
erhdhte. Eine unzureichende Krankheitskontrolle

war insbesondere unter weiblichen Teilnehmenden
verbreitet, die in fast allen IMAS-Messwerten schlechter
abschnitten.

Die Ergebnisse unterstreichen zudem die enge
Verbindung zwischen den physischen und psychischen
Aspekten von axSpA. 60 % der Befragten gaben an,
unter psychischer Belastung zu leiden, wobei eine
schlechtere psychische Gesundheit besonders bei
Personen mit héherer Krankheitsaktivitat festgestellt
wurde. Trotz der erheblichen psychischen Belastungen
durch axSpA hatten zwei Drittel der Befragtenin den
letzten 12 Monaten keinen Psychologen oder Psychiater
aufgesucht.

Menschen mit axSpA sind zudem haufig von

vielfaltigen soziodkonomischen Herausforderungen
betroffen. Die Halfte aller Befragten war in alltaglichen
Haushaltsaktivitdten eingeschrankt. Fast die Halfte gab
an, dass axSpA ihre Berufswahl beeinflusst habe, wahrend
nahezu drei Viertel berichteten, dass die Krankheit die
Suche nach einer geeigneten Arbeitsstelle erschwert
habe.

Jeder150.

DER WELTBEY(")LKERUNG -DAS
ENTSPRICHT UBER 50 MILLIONEN
MENSCHEN.

Personen mithdherer Krankheitsaktivitat berichteten
zudem Uber eine intensivere Nutzung des
Gesundheitssystems. Im Vergleich zu Personen

mit gut kontrollierter axSpA suchten Befragte mit
suboptimal kontrollierter Erkrankung im Durchschnitt
fast doppelt so haufig (92 %) ihren Hausarzt auf, hatten
71 % mehr Physiotherapietermine und 58 % mehr
Konsultationen bei einem Psychologen oder Psychiater.
Die Halfte der IMAS-Teilnehmenden hatte noch nie
Medikamente eingenommen, die am starksten mit
einer Verlangsamung des Krankheitsverlaufs oder einer
optimalen Krankheitskontrolle in Verbindung gebracht
werden.

Mit Blick auf die Zukunft duferten die Befragten den
Wunsch, das Fortschreiten der Erkrankung zu verhindern,
Schmerzen zu reduzieren und ihre Lebensqualitat

zu verbessern. Diese Aspekte steheninengem
Zusammenhang mit den individuellen Behandlungszielen
und sollten daher ein wesentlicher Bestandteil des
Dialogs zwischen Patienten sowie medizinischem
Fachpersonal sein.

Die IMAS-Ergebnisse verdeutlichen die Dringlichkeit,
ungedeckte BedUrfnisse von Menschen mit

axSpA anzugehen, sowie die Notwendigkeit

eines multidisziplinaren und patientenzentrierten
Versorgungsansatzes.



Handlungsaufforderungen

Diese neun Handlungsaufforderungen sollen die politischen Entscheidungstrdager und medizinischen
Fachkrafte mahnen, die Versorgung von Menschen mit axSpA zu verbessern. Sie wurden als Reaktion
auf die Uberwaltigenden IMAS-Erkenntnisse entwickelt und ergénzen die internationalen ASAS-
EULAR-Leitlinien fir das Management von axSpA, die Grundséatze und Empfehlungen fiir eine
bestmdégliche Versorgung und Krankheitsbewaltigung festlegen.' Bedeutende Verbesserungen

in der Versorgung, den Behandlungsergebnissen und der allgemeinen Lebensqualitat von

Menschen mit axSpA sind erforderlich. Diese MaBnahmen kommen nicht nur den Betroffenen
zugute, sondern diirften auch der Gesellschaft insgesamt Vorteile bringen — beispielsweise durch
eine héhere Erwerbsbeteiligung der Betroffenen sowie eine geringere Inanspruchnahme des
Gesundheitssystems.

Handlungsaufforderungen fiir politische Entscheidungstrager

Es soll eine landerspezifische Analyse durchgefuhrt werden, in Zusammenarbeit mit
Patientengruppen und klinischen Experten. Dabei werden IMAS-Daten genutzt, um die Bedurfnisse
von Menschen mit axSpA besser zu verstehen. Auf Grundlage der Ergebnisse sollen konkrete,
messbare Malknahmen zur Bewaltigung zentraler Herausforderungen entwickelt und der Fortschritt
regelmaf3ig Uberprift werden.

Die friihzeitige und genaue Diagnose von axSpA soll durch verlassliche Uberweisungssysteme
priorisiert werden, die Patienten ziigig von der Primarversorgung zu einem geeigneten Spezialisten
(idealerweise einem Rheumatologen) weiterleiten. Ziel ist es, Verzégerungen in der Diagnosestellung
zu vermeiden, da diese haufig zu schlechteren langfristigen Gesundheitsprognosen sowie héheren
sozialen und gesundheitssystembezogenen Kosten fiihren.

Die interdisziplindre Versorgung soll aktiv geférdert werden, koordiniert durch einen geeigneten
Spezialisten und unterstitzt von relevanten Fachkréaften fur physische und psychische Gesundheit,
mit dem Ziel, eine bestmdgliche Behandlung und optimale Ergebnisse sicherzustellen.

Es soll mit Arbeitgebern und Patientengruppen zusammengearbeitet werden, um Lésungen zu
entwickeln, die Menschen mit axSpA den Zugang zum Arbeitsmarkt erméglichen und ihre berufliche
Teilhabe langfristig sichern.

Handlungsaufforderungen fiir Fachkrafte im Gesundheitswesen

Schulung von medizinischen Fachkréften in der Primarversorgung, um Anzeichen und Symptome
von axSpA zu erkennen und eine angemessene und rechtzeitige Uberweisung an einen geeigneten
Spezialisten (idealerweise einen Rheumatologen) zu erleichtern.

Das Bewusstsein und die Kenntnis der Anzeichen und Symptome von axSpA sollen bei allen
Gesundheitsfachkraften erhéht werden, die auf undiagnostizierte Patienten mit entsprechenden
Beschwerden treffen kénnten. Dazu gehéren Physiotherapeuten, Orthopédden sowie Fachérzte,
die mit begleitenden Manifestationen von axSpA befasst sind, wie Augenarzte, Dermatologen und
Gastroenterologen.

Es soll sichergestellt werden, dass Menschen mit axSpA gemeinsam entwickelte, individuell
angepasste und regelmafig Uberprifte Behandlungspléne erhalten, die von einem geeigneten
Spezialisten koordiniert werden.

Diese individuellen Behandlungsplane sollen darauf ausgerichtet sein, die langfristige Lebensqualitat
zu maximieren, indem sie die persdnlichen Behandlungsziele sowie die physischen, psychischen und
soziobkonomischen Bedirfnisse der Betroffenen berlcksichtigen.

Durchfiihrung von Aufklarungs- und Schulungsinitiativen, die dabei helfen, Patienten mit
besonderem Unterstitzungsbedarfim Bereich der psychischen Gesundheit zu erkennen, und
Sicherstellung eines bedarfsgerechten Zugangs zur angemessenen Versorgung.
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Kapitel 1: axSpA und das
IMAS-Forschungsprojekt

Kernaussagen

Die axiale Spondyloarthritis (axSpA) ist eine chronisch, schmerzhafte entziindliche Erkrankung,
die das Leben der Menschen auf vielfdltige Weise beeintrachtigt. Obwohl jeder 150.

Mensch weltweit von axSpA betroffen ist, ist die Erkrankung oft nur unzureichend bekannt.

Die Anzeichen und Symptome der Erkrankung werden in der Regel nicht erkannt, was zu

Verzégerungen bei der Diagnose und einer suboptimalen Behandlung beitragt.

Die Internationale Karte der axialen Spondyloarthritis (International Map of Axial
Spondyloarthritis - IMAS) will diese Probleme angehen, indem sie umfassende globale Daten
Uiber die Lebenserfahrungen und Bediirfnisse von Menschen mit axSpA bereitstellt, welche in
die Gesundheitspolitik und die klinische Entscheidungsfindung einflieBen kénnen.

Die axiale Spondyloarthritis (axSpA) ist eine zu wenig
beachtete chronisch, schmerzhafte entziindliche
Erkrankung, die vor allem die Wirbelsdule und die
lliosakralgelenke betrifft.>* Die Erkrankung, die auch
andere Gelenke, Sehnen und Bénder betreffen kann,

tritt typischerweise bereits in jungen Jahren auf,

wobei die Symptome am haufigsten in den Zwanzigern
beginnen.? Sie ist eine schmerzhafte und fortschreitende
Erkrankung, die durch Schibe gekennzeichnet ist, in
denen sich die Symptome voriibergehend verschlimmern
kdénnen, und stellt flr Betroffene oft eine erhebliche
Belastung dar - mit weitreichenden kérperlichen,
psychischen und sozio6konomischen Auswirkungen.
Trotz eines geringen allgemeinen Bewusstseins und
Verstandnisses fur axSpA handelt es sich nicht um

eine seltene Erkrankung, dajeder 150. Mensch davon
betroffenist.’ Dies lasst darauf schlieken, dass weltweit
Uber 50 Millionen Menschen mit axSpA leben.

Um das Bewusstsein fur axSpA zu erhdhen und die
Patientenperspektive in die Gesundheitspolitik und die
Klinische Versorgung einzubeziehen, ist es dringend
erforderlich, die Auswirkungen und Belastungen der
Erkrankungim realen Leben besser zu verstehen. Die
International Map of Axial Spondyloarthritis (Internationale
Karte der axialen Spondyloarthritis, IMAS) ist eine umfassende
Erhebung, welche die Belastung der Betroffenen durch die
Erkrankung bewertet.

Die 5557 Personen mit der Diagnose axSpA, die an der
IMAS-Umfrage telgenommen haben, stammen aus 27
Landern auf funf Kontinenten. Es handelt sich um das bislang
groRte globale Projekt, das Erkenntnisse Uber die Erfahrungen
von Menschen mit axSpA sammelt. Das Programm

vereint Patienten, Patientenorganisationen, Facharzte

und Forschende aus aller Welt, um sich mit den Fragen zu
befassen, die fUr Betroffene am wichtigsten sind. Durch die
Erhebung und Verbreitung von Erkenntnissen daruber, wie
Menschen mit axSpA inre Krankheit koérperlich, psychisch und
soziodkonomisch erleben, verfolgt IMAS das Ziel, der axSpA-
Gemeinschaft eine starkere Stimme zu geben.

Wichtigste Anzeichen und
Symptome von axSpA

Allmahliches Auftreten
von Schmerzen und
Steifigkeit im unteren
Riicken, im Gesafl und in
den Hiiften

Auftretender
Symptome vordem
40. Lebensjahr,
typischerweise jedoch
inden 20ern

Schmerzen und
Steifigkeit, die oft bei
Bewegung besser und
bei Ruhe schlechter
werden

Erschopfung




Kapitel 2: AxSpA-Diagnose

Kernaussagen

Die friihzeitige Diagnose von axSpA ist entscheidend und einer der besten Pradiktoren dafiir,
wie stark die Erkrankung eine betroffene Person beeintrachtigen wird. Derzeit gibt es jedoch
eine inakzeptable durchschnittliche globale diagnostische Verzégerung von 7,4 Jahren,
wdhrend der sich die Krankheit und die Prognose einer Person erheblich verschlechtern kénnen.
IMAS-Daten legen nahe, dass Menschen mit ldngeren diagnostischen Verzégerungen ein

hoéheres Risiko fiir eine erhéhte Krankheitsaktivitat und mehr Begleiterkrankungen haben, was
sich negativ auf nahezu alle Aspekte des taglichen Lebens auswirkt. Zudem zeigt IMAS, dass
diagnostische Verzégerungen mit einer erhéhten Nutzung des Gesundheitswesens verbunden
sind, was zusatzliche Anforderungen und Kosten fiir Gesundheitssysteme verursacht. Daher
ist es essenziell, dass gesundheitspolitische MalRnahmen die friihzeitige Diagnose von axSpA
priorisieren, indem effektive Uberweisungswege und Bildungsinitiativen etabliert werden.

axSpAist eine fortschreitende Erkrankung, beider eine
frihzeitige Diagnose und eine wirksame Behandlung
eng mit besseren Ergebnissen verkntpftist. Ohne

eine rechtzeitige Diagnose ist die Wahrscheinlichkeit
erheblich hdher, dass Betroffene unter kdrperlichen und
psychischen Belastungen leiden, bis hin zur Moglichkeit
einer dauerhaften Behinderung—zudem sind auchihre
soziodkonomischen Perspektiven gefahrdet.

IMAS-Daten zeigen, dass esim Durchschnitt 7,4 Jahre
dauert, bis nach dem ersten Auftreten von Symptomen
eine Diagnose gestellt wird. Tabelle 1 veranschaulicht die
regionalen Unterschiede.

Region der Teilnehmenden Durchschnittliche
Diagnoseverzégerung (Jahre)

Europa 7,7
Asien 4,2
Nordamerika 9,0
Sidamerika 59
Stlidafrika 10,8

Tabelle 1. Durchschnittliche axSpA-Diagnoseverzégerung,
aufgeschliisselt nach Region der IMAS-Teilnehmenden®

Die Bedeutung einer frihzeitigen Diagnose von axSpA zeigt
sichin der engen Verbindung zwischen diagnostischer
Verzdgerung und gesundheitlichen Folgen. IMAS-
Teilnehmende, die langere Verzdgerungen erlebten, litten
haufiger unter einer hdheren Krankheitsaktivitat, starkerer
Versteifung der Wirbelsaule und schwereren funktionellen
Einschrankungen (siehe Tabelle 2). Diese Faktoren fuhren
nicht nur zu erheblichen Schmerzen und Belastungen, die
alltagliche Aktivitaten erschweren, sondern verursachen
auch zusatzliche Kosten fur Gesundheitssysteme (siehe
Kapitel 6 zur Nutzung des Gesundheitswesens).

(14

Es hat fast 30 Jahre gedauert, bis ich
eine Diagnose erhielt. Meine Symptome
wurden als Einbildung abgetan und von
vielen Arzten nicht ernst genommen

Fehldiagnosen sind einer der Hauptgrinde fur die
Verzdgerung beider korrekten Diagnose von axSpA.
Aufgrund der Art einiger Symptome, vor allem der
Schmerzenim unteren Rickenbereich, Ubersehen
medizinische Fachkrafte beim ersten Kontakt haufig die
Mabglichkeit einer axSpA-Erkrankung. Fast drei Viertel der
IMAS-Teilnehmenden aus Indien sowie etwa zwei Drittel
der Befragten aus dem Vereinigten Koénigreich und den
Vereinigten Staaten berichteten von einer anfanglichen
Fehldiagnose. IMAS-Daten zeigen, dass axSpA haufig
falschlicherweise als mechanischer Riickenschmerz,
rheumatoide Arthritis oder sogar als Angststorung oder
Depression diagnostiziert wurde.

Besonders Frauen hatten Schwierigkeiten, eine Diagnose
zu erhalten. Die IMAS-Daten belegen, dass sieim
Durchschnitt zwei Jahre langer auf eine Diagnose warten
mussten als Manner. Diese Ungleichheit kdnnte auf das
anhaltende Missverstandnis zurtckzufuhren sein, dass
axSpA eine vorwiegend ,mannliche Erkrankung” sei.
Aufgrund verbesserter Erkenntnisse Uber die Krankheit
und ihre unterschiedlichen Erscheinungsformen zeigen
jedoch, dass axSpA bei Mannern und Frauen etwa gleich
haufig vorkommt.



Durchschnittliche
Diagnoseverzégerung

Die IMAS-Daten unterstreichen die Bedeutung einer zeitnahen
Uberweisung von Personen mit Anzeichen und Symptomen

(in Jahren)

I einer axSpA an einen geeigneten Facharzt (idealerweise
Krankheitsaktivitéat Geringe . 66 einen Rheumatologen), wie dies auch in den ASAS-EULAR-

Krankheitsaktivitati Leitlinien empfohlen wird 2 Eine friihzeitige Uberweisung an

Suboptimal eingestellte 7,7 einen Rheumatologen wird in den internationalen Leitlinien

Krankheit zur axSpA-Behandlung empfohlen und ist einer der besten
. Keine Eimschrinkung 3.7 Indikatoren fur eine rasche Diagnose.! Die IMAS-Teilnehmeden
Wirbelsiulensteifigkeit ’ bestéatigten dies weitgehend, wobei die Mehrheit der Befragten

Leicht 5,4 —trotz einiger bemerkenswerter regionaler Unterschiede —

- angab, dass ein Rheumatologe ihre axSpA diagnostiziert hat

Makig 73 (siehe Tabelle 3).

Schwer o1 Die IMAS-Daten machen deutlich, dass gesundheitspolitische
Index der Niedrig 6,2 Malnahmen die frihzeitige Diagnose priorisieren mussen.
funktionellen Die fruhzeitige Erkennung der Anzeichen und Symptome,
Einschrankung Mittel 8.2 sowie die zuverlassige Uberweisung an einen geeigneten

Hoch 9,5 Spezialisten sind entscheidend, um die Diagnoseverzdgerung

zu verringern und schliel3lich zu beseitigen. Durch die

) ) Vermeidung von Diagnoseverzdgerungen kénnen die

Tabelle 2. Wechselbeziehung zwischen Messungen der gesundheitlichen Ergebnisse fUr Betroffene verbessert und

kérperlichen Gesundheit und Diagnoseverzégerung® . T . . . N
gleichzeitig die sozialen und wirtschaftlichen Belastungen fur

Gesundheitssysteme verringert werden.

({4

Die Vorstellung, dass Frauen einfach keine entziindliche Arthritis wie axSpA bekommen, habe
ich leider selbst erlebt ... Letztendlich dauerte es Jahre des Leidens und eine Verschlechterung
meiner Erkrankung, bevor ich ernst genommen wurde.
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Rheumatologe Hausarzt Orthopéde Physiotherapeut Sonstige
c
S
5 Europa 76,5% 12,6% 5,7% 1,1% 4,0%
£
$  Asien 53,9% 8,0% 33,9% 1,8% 2,3%
c
ﬁ Nordamerika 66,4% 19,6% 5,1% 2,6% 6,4%
o
'g Siidamerika 74,3% 14,2% 7,7% 0,5% 3,3%
2
o sudafrika 70,8% 12,5% 7,6% 0,0% 9,0%
oz

Diagnostizierendes Fachgebiet

Tabelle 3. medizinische Fachkréfte, die eine bestétigte axSpA-Diagnose stellen, aufgeschliisselt nach Region der IMAS-Teilnehmenden®

i ZurErleichterung der Uberpriifung gilt Folgendes: ,niedrige Krankheitsaktivitat”1 und ,suboptimal eingestellte Erkrankung” werden in dieser Tabelle synonym mit den entsprechenden BASDAI-Scores der Teilnehmenden von < 4 und >
4/10 verwendet. Weitere Informationen (ber die BASDAI-Skala finden Sie im folgenden Kapitel 9




Kapitel 3: Auswirkungen von
axSpA auf die kdrperliche Gesundheit

Kernaussagen

Menschen mit axSpA leiden haufig unter erheblichen kérperlichen Beeintrachtigungen sowie
starken Schmerzen und kénnen irreversible Behinderungen erleiden. Zudem gibt es eine Vielzahl von
belastenden Begleiterkrankungen, darunter Uveitis, entziindliche Darmerkrankungen und Psoriasis.
Drei Viertel der IMAS-Teilnehmenden wiesen einen BASDAI-Wert (hierbei handelt es sich um einen
allgemein verwendeten, validierten Index zur Messung der Krankheitsaktivitat bei axSpA) der darauf

hindeutet, dass ihre Krankheit nicht optimal kontrolliert war. Dies fiihrte zu deutlich erh6hten
Schmerzen, Erschépfung, Steifigkeit und Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung von Routineaufgaben.
Eine héhere Krankheitsaktivitdt steht zudem in Zusammenhang mit einem erhéhten Risiko

fir Begleiterkrankungen. Es ist essenziell, dass alle Menschen mit axSpA Zugang zu einer
multidisziplindren Versorgung erhalten, um eine wirksame Behandlung aller Aspekte der Erkrankung
zu gewabhrleisten. Therapieplane sollten gemeinsam entwickelt und regelmaRig tGiberprift werden.

Als chronische und langfristige Erkrankung stellt Region der Teilnehmenden Durchschnittlicher

axSpA eine erhebliche gesundheitliche Belastung fur BASDAI-Wert

die Betroffenen dar. Eines der wichtigsten validierten F————
Instrumente zur Bewertung der axSpA ist die BASDAI- Europa 5,4

Skala.'* Dabeihandelt es sich um einen Index, der

speziell zur Messung des Schweregrads der Erkrankung Asten 4.9
entwickelt wurde. Der Index umfasst sechs verschiedene )

. . R . Nordamerika 55
Kategorien zur Messung der Krankheitsaktivitat, wobei
jede Kategorie auf einer Skala von O bis 10 bewertet wird. Siidamerika 56
Ein Gesamtwert von mehr als 4/10 gilt als Schwellenwert,
ab dem die Erkrankung als suboptimal eingestuft wird. Siidafrika 6,0

Dies ist ein besonders wichtiger Schwellenwert, wenn
man bedenkt, dass eine suboptimale Behandlung
der axSpA sehr stark mit einer erhdhten Pravalenz
korperlicher und psychischer Begleiterkrankungen
und schlechten soziodkonomischen Auswirkungen
verbundenist.

9
Besorgniserregendist, dass 75 % der IMAS- 5 4
Teilnehmenden einen BASDAI-Wert von 4 oder hoher =
| : \
\ .

berichteten, wobeider Durchschnittswert bei 5,4 lag. Die \ |
Mehrheit der Befragten lebt daher mit einer nicht optimal Suboptimale Krankh-
kontrollierten Krankheit, was sie einem erhdhten Risiko

fUr zusatzliche gesundheitliche Komplikationen und

erhebliche Herausforderungenim Alltag aussetzt. Alle

teilnehmenden IMAS-Regionen meldeten einen BASDAI-

Wert von Uber 4 (siehe Tabelle 4).

Tabelle 4. Durchschnittlicher BASDAI-Wert nach Region, wie von
IMAS-Teilnehmenden angegeben®

Durchschnittlicher BASDAI-Wert der
Teilnehmenden:

10 i MaR fir die Krankheitsaktivitat bei Spondylitis ankylosans (Morbus Bechterew)



Bemerkenswertist die direkte Korrelation

zwischen einem hdheren BASDAI-Wert und der

‘ ‘ Wahrscheinlichkeit, von mehreren Begleiterkrankungen
betroffen zu sein. Befragte mit einer suboptimal

eingestellten Krankheit berichteten im Durchschnitt

. o 2,4 Begleiterkrankungen, wahrend dieser Wert bei

zumussen . mit Kmderbetrel_wng’ . Personen mit niedriger Krankheitsaktivitat bei 1,4 lag.

H?ushaltsfu!‘irung l_md Vollzeitarbeit - Esist entscheidend zu erkennen, dass diese Korrelation

wahrend gleichzeitig Schmerzen und zwischen erhdhter Krankheitsaktivitadt und einem

Erschépfung unterdriickt werden miissen. erhohten Risiko fur Begleiterkrankungen nur einer von

vielen Faktorenist, die mit einer aktiveren Erkrankung

einhergehen. Ebenso weist eine unzureichend

kontrollierte Erkrankung auf ein erhdhtes Risiko fur

Esist frustrierend, den Alltag bewiltigen

Die Krankheitsaktivitat war in allen sechs BASDAI- psychische Belastungen, eine langere diagnostische
Kategorien hoch. Die durchschnittlichen Mittelwerte Verzdgerung und eine intensivere Nutzung des
fUr die Krankheitsaktivitat waren in den Kategorien Gesundheitssystems hin.

Erschépfung”und ,Nacken-, Rucken-und
Huftschmerzen”am héchsten, lagen jedochinallen
Bereichen Uber dem Schwellenwert von 24/10. Frauen

berichteten besonders haufig Uber eine hohere ‘ ‘
Krankheitsaktivitat, wobei mehr als 80 % der weiblichen
Befragten einen BASDAI-Gesamtwert von >4/10 und
einem Durchschnittswert von 5,7 —das entspricht einem
um 13 % hoheren Wert als bei ménnlichen Befragten. ™

Mit Fibromyalgie und vielen anderen
chronischen Schmerzen zu leben
und dann von der Arzteschaft nicht
ernst genommen zu werden, mit der

BASDAI-Kategorie Durchschnittlicher BASDAI-Wert . . .
| AUﬁorderung’ sich einfach damit
Grad der Erschépfung 5.9 abzufinden, ist entwirdigend.
Nacken-, Riicken- und 5,7

Huiftschmerzen

Schweregrad der 5,3

Morgensteifigkeit

Beschwerden 4,8

Andere Schmerzen als Nacken-, 4,6
Riicken- und Hiiftschmerzen

Dauer der Morgensteifigkeit 4,2

Tabelle 5. Aufgezeichnete BASDAI-Werte in den 6
Schliisselbereichen der Krankheitsaktivitat, wie von den
IMAS-Teilnehmenden angegeben®

Neben den fur axSpA typischen Schmerzen, Steifigkeit
und Beschwerden geht die Erkrankung mit einer

Vielzahl weiterer belastender Begleiterkrankungen
einher. Mindestens eine von mehr als 25 verschiedenen
korperlichen Erkrankungen oder Gesundheitsproblemen
wurde von 4.382 IMAS-Teilnehmenden berichtet. Dazu
gehorten extra-muskuloskelettale Manifestationen

wie Uveitis, Psoriasis-Arthritis und entzlndliche
Darmerkrankungen sowie Begleiterkrankungen wie
Adipositas und Bluthochdruck."

ii Extt kuloskelettale it i (EMM) sind Begleii , die bei Patienten mit axialer Spondyloarthritis (axSpA) auRerhalb des Muskel-Skelett-Systems auftreten. Diese peripheren Manifestationen variieren im
Schweregrad der Symptome, stehen oft in Zusammenhang mit dem zugrunde liegenden Entziindungsprozess und kdnnen einen erheblichen Einfluss auf die Krankheitsaktivitét, die Aktivitat einer Einzelperson und die Wirksamkeit der
Behandlung bei Patienten mit axSpA haben.




Schlafstérungen

Angste

Depression
Adipositas/Ubergewicht
Bluthochdruck

Uveitis

Schwere Infektionen, die Antibiotika erfordern
Hypercholesterindmie

Fibromyalgie

Psoriasis-Arthritis

UnregelméRiger Herzschlag
Wirbelsdulen- oder andere Frakturen
Psoriasis

Colitis ulcerosa

Prozentsatz der Befragten

I 43.4%
I ————— 40.5%
I 37.2%
I 31.4%
I 27.5%
I 26.7%
I 20.8%
——— 20.4%
I 19.4%

I 16.5%

I 16.1%

I 13.2%

I 10.5%

I 10.3%

Diabetes I 10.2%
Morbus Crohn I 9.3%
Gicht I 9.2%
Grauer Star I 8.9%
Lebererkrankung I 7.6%

Genitale Lasionen

Schwere Infektionen, die eine
Krankenhauseinweisung erfordern

Osteoperose

I 6.1%
I 6%
I 5.3%

. - N 4.7%
Episkleritis
N 4.6%
Herzversagen
0,
Glaukom N 4.3%
0,
Nierenversagen 4%
Koronare Herzkrankheit N 3.7%
Atherosklerose N 3.5%
Herzschrittmacher eingesetzt 2%
Karzinom I 0.3%
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Tabelle 6. Von IMAS-Teilnehmenden angegebene
Begleiterkrankungen [n = 4382]°

Komorbiditaten (Begleiterkrankungen) stellen eine
erhebliche Belastung fur betroffene Personen dar
und fuhren zu einer umfangreichen zusatzlichen
Inanspruchnahme des Gesundheitssystems sowie
die damit verbundenen Kosten, wie in Kapitel 6
beschrieben. Die optimale Behandlung der axSpA
und die Kontrolle der Symptome sollten eine

klare moralische, gesundheitsokonomische und
versorgungsstrategische Prioritat sein.

Dies kann durch den Zugang zu einer vernetzten,
multidisziplinaren Versorgung erreicht werden, die
aufindividuell abgestimmten Behandlungsplanen

Angste, Hoffnungen und
Behandlungsziele: Korperliche Gesundheit
Die IMAS-Antworten zeigten:

basiert. Diese Pléne sollten in einem partizipativen befiirchten ein haben gehofft, nannten eine
Entscheidungsprozess zwischen Klinikpersonal Fortschreitender  denSchmerzzu wverbesserte
und Patient entwickelt werden und die Krankheit beseitigen ar:;’;::;'t;;es
individuellen BedUrfnisse sowie Behandlungsziele Behandlungsziel

bertcksichtigen.
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Kapitel 4: Auswirkungen von
axSpA auf die psychische Gesundheit

Kernaussagen

Zusatzlich zu den erheblichen kérperlichen Auswirkungen der axSpA sind Betroffene deutlich
haufiger von psychischen Komorbiditdten wie Depressionen betroffen als die allgemeine
Bevélkerung. 60 % der IMAS-Teilnehmenden gaben an, unter einer Form psychischer Belastung
zu leiden, wobei mentale Gesundheitsprobleme besonders haufig bei Personen mit hoher

Krankheitsaktivitédt auftraten. Studien deuten zudem auf eine bidirektionale Beziehung hin,
bei der psychische Belastungen die Krankheitsaktivitat beeinflussen konnen. Daher ist es
entscheidend, dass Gesundheitssysteme die psychischen Bediirfnisse von Menschen mit
axSpA besser erkennen und dass angemessene Unterstitzungsangebote leicht zugéanglich
sind.

axSpA kann fUr Betroffene eine erhebliche psychische Region der Teilnehmenden Durchschnittlicher
Belastung darstellen. Die Daten zeigen eine starke GHQ-12-Wert
Korrelation zwischen dem Krankheitsverlauf der A I I I ==~
axSpA und einer Verschlechterung der psychischen Europa 4,0
Gesundheit. Bis zu zwei Drittel der Erkrankten
erlebenim Laufe ihres Lebens eine Depression— Asien 3,0
ein Anteil, der um ein Vielfaches héher ist als in der
Allgemeinbevolkerung. 1213 Nordamerika 3,0
Sidamerika 4,0
‘ ‘ Sutdafrika 5,0
Ich fihle mich schuldig, die Krankheit an Tabelle 7. Durchschnittlicher GHQ-12-Wert der IMAS-
meine Kinder weitergegeben zu haben. Teilnehmenden, aufgeschliisselt nach teilnehmenden Regionen®
Ich bin es leid, krank und erschépft zu sein.
Die sChmerzen werden unertréglich und Zusatzlich zu den GHQ-lZ—V\/erten, die auf eine
haben bei mir eine schwere Depression allgemeine psychische Belastung hindeuten, gaben
und Angstzusténde ausgeldst. Ich bin die IMAS-Teilnehmenden auch zahlreiche psychische
nicht mehr ich selbst Begleiterkrankungen an. Uber 40 % leiden unter
’ Schlafstérungen oder Angstzustanden, und Uber ein
Drittel an Depressionen.

Die IMAS-Teilnehmenden wurden gebeten, einen Psychologische Begleiterkrankungen
Allgemeinen Gesundheitsfragebogen (General Health
Questionnaire, GHQ-12) auszufullen, um die aktuellen
psychischen Herausforderungen und Belastungen
zu bewerten.” Die Antworten werden auf einer Skala
von 0 bis 12 bewertet, wobeihdhere Werte auf eine
schlechtere psychische Gesundheit hinweisen.
Fast 60 % der Befragten erreichten einen Wert Uber 3,
was als Schwellenwert fr psychische Belastung gilt.
Die folgende Tabelle zeigt die regionalen Unterschiede,
dochin allen Regionen liegt der Durchschnittswert bei 3
oder héher. Abbildung 1. Anteil der IMAS-Teilnehmenden, die psychische
Begleiterkrankungen angaben®

40,5%

Schlafstérungen Angste Depression

iv Der 12-teilige ine Ge hei wurde von der Weltgesundheitsorganisation als Screening-Instrument zur Beurteilung des Vorliegens einer schlechten psychischen Gesundheit oder psychischen Belastung in nicht-
14 klinischen Einrichtungen eingefihrt. Er gilt als ,Goldstandard"-validiertes Instrument fiir die Bewertung psychischer Begleiterkrankungen.




Anzahl der Besuche bei Psychologen oder Psychiatern in den letzten 12 Monaten

KEINE EINER ZWEI DREI VIER FUNF SECHS ODER MEHR

66,1% 7,6% 5,3% 2,9% 3,7% 2,3% 12,1%

Abbildung 2. Aufschliisselung der Besuche bei Psychologen oder Psychiatern in den letzten 12 Monaten®

Trotz dieser psychischen Begleiterkrankungen und Wahrend ein Drittel der IMAS-Teilnehmenden regelmalsig
der Tatsache, dass fast 60 % der Befragten ein Risiko psychologische Unterstitzungin Anspruch nimmt,

fUr psychische Beschwerden aufweisen, hatten Uber besteht ein klarer Bedarf, medizinisches Fachpersonal
zwei Drittel im vergangenen Jahr keinen Psychologen beider besseren Erkennung und Identifikation der

oder Psychiater aufgesucht. Dies verdeutlicht eine psychischen Belastung durch axSpA zu unterstutzen.
erhebliche Versorgungsllcke zwischen denjenigen, Menschen mit axSpA sollten gemeinsam entwickelte,

die eine Behandlung bendtigen und denjenigen, die sie maldgeschneiderte Behandlungsplane erhalten, die inre
tatsachlich erhalten. Viele Betroffene kbnnten dadurch psychischen Bedurfnisse gezielt bertcksichtigen, um das
nicht die notwendige Unterstitzung erhalten, um mit Krankheitsmanagement zu verbessern.

der komplexen Natur der axSpA umzugehen.

Die Daten zeigen zudem einen klaren Zusammenhang = £

zwischen hoher Krankheitsaktivitat und schlechterer Angste, Hoffnungen und
psychischer Gesundheit.* IMAS-Teilnehmende ohne Behandlungsziele: Psychische
psychische Belastung hatten tendenziell eine besser .

kontrollierte Erkrankung (durchschnittlicher BASDAI- Gesundhelt

Wertvon 4,4), wahrend Betroffene mit psychischen Die IMAS-Antworten zeigten:

Belastungen einen durchschnittlichen BASDAI-Wert
von 6,1 berichteten. Zudem deuten die Ergebnisse auf
eine Verbindung zwischen schlechterer psychischer
Gesundheit und erhdhter Wirbelsaulensteifigkeit,
funktionellen Einschrankungen sowie diagnostischer
Verzdgerung hin.

Bestimmte Gruppen und individuelle Umstande befiirchten haben gehofft, Etwa 40 % nannten
scheinen besonders anfallig fur schlechtere Zukunftsangste ihre Stimmung die ,Verbesserung
psychische Gesundheit zu sein. Jungere Frauen, oder Traurigkeit  zuverbessern der Lebensqualitat”
Personen mit einem niedrigeren Bildungsniveau sowie als wichtiges

Getrenntlebende oder Geschiedene wiesen hdhere Behandlungsziel

durchschnittliche GHQ-12-Werte auf und hatten somit
ein groferes Risiko fur psychische Erkrankungen. Dies
legt nahe, dass Gesundheitsteams, die Menschen mit
axSpA betreuen, insbesondere auf mégliche psychische
Belastungen bei Personen mit diesen Risikofaktoren
achten sollten.
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Kapitel 5: Soziobkonomische
Auswirkungen der axSpA

Kernaussagen

Menschen mit axSpA sind hadufig mit einer Vielzahl sozio6konomischer Herausforderungen
konfrontiert. Sie sind bis zu dreimal hdaufiger gezwungen, sich aus dem Berufsleben
zuriickzuziehen als die Allgemeinbevélkerung und ein erheblicher Anteil gibt an, regelmaRig
Unterstiitzung bei alltaglichen Aufgaben wie der persoénlichen Pflege oder dem Einkaufen

zu beno6tigen. Besonders betroffen sind Personen mit einer aktiveren und unzureichend
behandelten axSpA, die schlechtere sozio6konomische Ergebnisse verzeichnen. Es ist daher
entscheidend, dass die Gesundheits- und Arbeitsmarktpolitik Malnahmen implementieren,
die es Betroffenen ermaéglichen, im Arbeitsleben zu bleiben, und dass sozio6konomische
Bediirfnisse in die individuelle Versorgung integriert werden.

Die IMAS-Ergebnisse verdeutlichen die weitreichenden
soziodkonomischen Herausforderungen, mit

denen Menschen mit axSpA konfrontiert sind. Die ‘ ‘
Teilnehmenden wurden gefragt, inwieweit die Krankheit
ihre Fahigkeit beeintrachtigt, alltagliche Aktivitaten
auszuflUhren und ob sie regelmalsig auf Unterstitzung . ..
angewiesen sind. Wie in Tabelle 8 gezeigt, berichten viele skaten und Sport zu treiben, wie ich es

Befragte von erheblichen Einschrankungen in zahlreichen friher konnte. Und es frustriert mich,
der 18 bewerteten Aktivitaten. dass keiner meiner engen Freunde oder

Familienmitglieder den Schmerz wirklich
versteht.

Ich habe die Fahigkeit verloren, zu

Die Hélfte der Teilnehmenden gab an, bei der Hausarbeit,
beim Treppensteigen oder beim Aufstehen aus dem Bett
stark oder mittelstark eingeschrankt zu sein. Mehr als ein
Drittel empfand Autofahren oder die Nutzung &ffentlicher
Verkehrsmittel als grofke oder mittlere Einschrankung,
wahrend etwa 30 % angaben, dass selbst das Waschen
oder der Gang zur Toilette stark oder mittelstark
erschwert sei.

[l Hoch I Mittel B Niedrig Keine Einschrénkung

100%

80%

60%

40%

20%

0%

A Korperliche Betatigung F Einkaufen K Autofahren P Aufdie Toilette gehen
B Hausarbeit G Intime Beziehungen eingehen L Offentliche Verkehrsmittel nutzen Q Arztbesuch

C Die Treppe hinuntergehen H An-und Ausziehen M Kochen R Essen

D Aufstehen aus dem Bett I Gehen (auf der StraRe) N Ein Bad nehmen

E Schnirsenkel zubinden J Gehen (im Haus) O Waschen

Tabelle 8. Von IMAS-Teilnehmenden angegebene tégliche Aktivitaten®
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Aktivitaten, bei denen sich die Befragten am starksten
eingeschrankt fUhlten, waren auch jene, bei denen sie

am haufigsten Hilfe bendtigten. Fast 70 % der Befragten
bendtigten ,haufig” oder ,manchmal” Hilfe bei der
Durchfuhrung von Hausarbeit, wahrend Uber 60 %

angaben, dass sie haufig oder manchmal Unterstitzung
beim Einkaufen brauchten. Mehr als die Halfte bendtigte
regelmalsig oder gelegentlich Hilfe beim Aufstehen aus dem
Bett, Schnursenkel zubinden, Anzuziehen oder beim Kochen.
Etwa jeder Vierte war regelmalsig auf Hilfe beim Toilettengang
angewiesen.

Die Ergebnisse zeigen, dass axSpA nahezu jeden Aspekt des
téglichen Lebens erheblich beeinflussen kann —einschlielslich
sozialer Beziehungen. Fast ein Drittel der Befragten (31,3 %)
gab an, dass sich die Beziehung zu inrem Enhepartner oder
Partner seit Krankheitsbeginn verschlechtert habe, eine
ahnliche Zahl berichtete Uber eine Verschlechterung der
Freundschaften. Besonders auffallig war der Rlckgangin
Arbeitsbeziehungen: Rund 45 % der Teilnehmenden gaben
an, dass sich das Verhaltnis zu Kollegen nach Ausbruch der
Erkrankung verschlechtert habe.

Schlechter oder viel schlechter als
vorher (%)
|

Beziehungen

Arbeitskollegen 45,1
Freunde 35,1
Ehepartner/Partner 31,3
Familie 23,2
Nachbarn 19,3

Tabelle 9. Auswirkungen von axSpA auf die Beziehungen der
Teilnehmenden nach Ausbruch der Erkrankung®

Die Auswirkungen von axSpA auf die berufliche Situation sind
besonders gravierend. Fast die Halfte (45,7 %) der Befragten
gab an, dass die Krankheit inre Berufswahl beeinflusst

habe, und fast drei Viertel (71,4 %) berichteten Uber
Schwierigkeiten, eine geeignete Anstellung zu finden.

axSpA stellt nicht nur eine grolse Hurde bei der Jobsuche
dar, sondern wirkt sich auch langfristig auf die Fahigkeit
aus, einer Arbeit nachzugehen. Dies zeigt sichinden
hohen Fehlzeiten aufgrund von Krankheit, die von den
IMAS-Teilnehmenden berichtet wurden. Zum Zeitpunkt
der Befragung befanden sich 12 % der Teilnehmenden
vortbergehend und 8 % dauerhaft in krankheitsbedingtem
Arbeitsausfall. In etwa 90 % der Falle (ca. 9 von 10 bei
vorUbergehender und dauerhafter Krankmeldung) war
axSpA direkt die Ursache. Zudem berichteten 32,7 % der
Befragten, dass sie Schwierigkeiten hatten, ihre Arbeitszeit
vollstandig zu erfullen und 25,3 % sahen sich gezwungen,
inre Arbeitsstunden zu reduzieren.

Diese Trends bestéatigen frihere Erkenntnisse aus einer
britischen Studie, die zeigte, dass Menschen mit axSpA bis zu
dreimal haufiger aus dem Erwerbsleben ausscheiden als die
Allgemeinbevilkerung.'®

Die Ergebnisse verdeutlichen die erheblichen Belastungen,
die axSpAim Alltag verursacht. Zusammmengenommen
unterstreichen sie die Dringlichkeit, Losungen zu entwickeln,
die es Betroffenen ermdéglichen, eine Anstellung zu finden
und langfristigim Berufsleben zu bleiben. Gleichzeitig
sollten Gesundheitsfachkrafte sicherstellen, dass soziale
und wirtschaftliche Bedurfnisse in die Behandlungsplane
integriert und regelmalsig Uberprift werden, um sich an
veranderte Lebensumstande anzupassen.

Berufswahl beeinflusst durch axSpA

B Jan=2281)

B Nein(n=2714)

Teilnehmende, die aufgrund von axSpA
Schwierigkeiten hatten, einen Arbeitsplatz zu finden

B J:(n=3142)

I Nein(n=1261)

Abbildung 3. Auswirkungen von axSpA auf die Arbeitssuche®

Angste, Hoffnungen und
Behandlungsziele: Sozio6konomisch

Die IMAS-Antworten zeigten:

nannten die
gehofft, ohne ,Arbeitsfihigkeit”
Einschrankungen als wichtiges
leben zukdnnen Behandlungsziel

befiirchten, ihrer haben
Familie zur Last

zufallen
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Kapitel 6: Inanspruchnahme des
Gesundheitssystems und Behandlung

Kernaussagen

Die IMAS-Daten zeigen einen klaren Zusammenhang zwischen einer héheren Krankheitsaktivitéat
von axSpA und einer verstarkten Inanspruchnahme des Gesundheitssystems. Da eine hohe
Krankheitsaktivitat am starksten mit einer verzégerten Diagnose und eines suboptimalen

Krankheitsmanagement verbunden ist, k6nnen MaRnahmen zur Verbesserung der
friihzeitigen Diagnose und zur Ausweitung der multidisziplindren Versorgung dem gesamten
Gesundheitssystem zugutekommen. Der Zugang zu einer wirksamen Behandlung fiir alle
Betroffenen sollte eine Prioritét sein, da insbesondere pharmakologische Interventionen
entscheidend fiir bestmégliche Krankheitsverlaufe sein kénnen.

Wie bereits in den vorherigen Kapiteln hervorgehoben,
sind die Folgen einer unzureichend kontrollierten
axSpA erheblich. Aufgrund der fortschreitenden Natur
der Erkrankung steigt die individuelle Krankheitslast,
jelanger der Zugang zu einer effektiven Behandlung
hinausgezdgert wird. Die IMAS-Daten verdeutlichen,
dass frihzeitige Interventionen, die mit besseren
Ergebnissen fur Betroffene verbunden sind, auch den
voraussichtlichen Bedarf an Gesundheitsleistungen
senken kénnen.

IMAS zeigt, dass Personen mit unzureichend
kontrollierter Krankheit (BASDAI-Wert von 4 oder
hoher) im Durchschnitt deutlich mehr Termine bei allen

bewerteten medizinischen Fachrichtungen wahrnahmen.

Im Vergleich zu anderen machten diese Personen fast
doppelt so viele Besuche beiihrem Hausarzt, 71 %
mehr Besuche bei Physiotherapeuten und 58 % mehr
Konsultationen bei Psychologen oder Psychiatern
(siehe Tabelle 10).

Art der Fachkraft Durchschnittliche Anzahl
der Besuche
BASDAI< 4 BASDAI 24

e
Physiotherapeut 8,0 13,7
Hausarzt 2,7 5,2
Rheumatologe 3,0 3,7
Psychologe/Psychiater 1,9 3,0
Klinische Krankenpflegekraft 1,7 2,9
Chiropraktiker 1,2 2,1
Sonstige 1,6 2,1
Orthopéade 1,2 1,7
Augenarzt/Optiker 1,2 1,5
Gastroenterologe 0,5 0,9
Kardiologe 0,6 0,7
Lungenfacharzt 0,5 0,6

Tabelle 10. Durchschnittliche Anzahl der axSpA-bezogenen Besuche
bei der Gesundheitsversorgung in den letzten 12 Monaten pro
Teilnehmenden, bewertet nach Krankheitsaktivitat®







Physiotherapeut
Hausarzt
Rheumatologe
Psychologe/Psychiater
Klinische Krankenpflegekraft
Chiropraktiker
Sonstige

Orthopade
Augenarzt/Optiker
Gastroenterologe
Kardiologe

Lungenfacharzt

0 2 4 6 8 10 12 14

Tabelle 11. Durchschnittliche Anzahl der axSpA-bezogenen Besuche bei der Gesundheitsversorgung in den letzten 12 Monaten pro
Teilnehmenden®

IMAS-Teilnehmende berichteten generell Art der Fachkraft Durchschnittliche

Uber eine hohe Nutzung verschiedener Anzahl der Besuche
Gesundheitsdienste. Wie in Tabelle 11 dargestellt, Maénnlich Weiblich
suchte die durchschnittliche Person im Laufe eines e E——
Jahres mehrfach Physiotherapeuten, Hauséarzte, Physiotherapeut 7,2 14,9

Rheumatologen und Fachkrafte fur psychische
Gesundheit auf. Regionale Unterschiede waren
dabei erkennbar: Befragte aus Europa besuchten Rheumatologe 3,4 3,7
haufiger Physiotherapeuten, Personen aus Asien
hatten eine erhdhte Anzahl orthopadischer

Konsultationen, Betroffene aus Nordamerika und Klinische Krankenpflegekraft 1,7 3,0
Sudafrika suchten eher Chiropraktiker auf.

Hausarzt 3,7 5,2

Psychologe/Psychiater 1,6 3,4

Chiropraktiker 0,8 2,2

Weibliche Teilnehmende berichteteninsgesamt
Uber eine hdhere Inanspruchnahme von
Gesundheitsleistungen als mannliche. Dies kdnnte Orthopéde 1,6 1,3
auf eine Reihe von Faktoren zurlckzufUhren sein,
darunter eine hohere Krankheitsaktivitat, starkere
Symptome und zusatzliche Begleiterkrankungen. Gastroenterologe 0,5 0,8
Im Durchschnitt nahmen weibliche Befragte

Sonstige 0,8 2,3

Augenarzt/Optiker 1,2 1,4

doppelt so viele Termine bei Physiotherapeuten Kardiologe 0.6 0.7
sowie Psychologen oder Psychiatern wahrund Lungenfacharzt 0,5 0,6
konsultierten inren Hausarzt etwa 40 % haufiger als

mannliche Betroffene (siehe Tabelle 12). Tabelle 12. Durchschnittliche Anzahl der axSpA-bezogenen Besuche

bei der Gesundheitsversorgung in den letzten 12 Monaten pro
Teilnehmende nach Geschlecht®
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Ein zentraler Aspekt fUr eine erfolgreiche Behandlung
von axSpA ist die spezialisierte Versorgung—in der Regel
durch einen Rheumatologen, um eine wirksame Diagnose
und Therapie zu gewahrleisten. Die Antworten der IMAS-
Teilnehmenden deuten jedoch auf grofse Unterschiede
hin. Wahrend vier FUnftel der Befragten angaben, von
einem Rheumatologen betreut zu werden, berichtete
der Ubrige Teil, dass der Hauptansprechpartnerim
Gesundheitswesen einer anderen Fachrichtung
angehore. Dies legt nahe, dass einige Betroffene
maoglicherweise nicht von Teams mit spezifischem
Wissen und entsprechender Erfahrung in der Behandlung
von axSpA versorgt werden. Der Zugang zu einem
Rheumatologen war unter europaischen Befragten am
hochsten, wahrend Personen aus Asien am ehesten eine
Betreuung auferhalb der Rneumatologie erhielten.

Region der
Teilnehmenden
]

Rheumatologe Sonstige

Europa 85,9% 14,1%
Asien 61,5% 38,5%
Nordamerika 72,3% 27,7%
Stidamerika 83,4% 16,6%
Sudafrika 79,5% 20,5%

Tabelle 13. Fiir die Behandlung der Erkrankung verantwortlicher
Spezialist, aufgeschliisselt nach den Regionen der IMAS-
Teilnehmenden®

Die Mehrheit der Befragten (79 %) gab beim Zugang

der Behandlung an, nichtsteroidale Antirheumatika
(NSAR) eingenommen zu haben, die in der Regel die
erste Stufe der pharmakologischen Behandlung von
axSpA darstellen. Obwohl NSAR eine deutliche Linderung
der Symptome bewirken kdnnen, insbesondere bei
Gelenkschmerzen und Steifigkeit, ist inre Wirkung auf

die Verlangsamung des Krankheitsverlaufs und die
Reduzierung der Krankheitsaktivitat weniger eindeutig.*®
Daher ist es bemerkenswert, dass weniger als die

Halfte der IMAS-Teilnehmenden angab, schon einmal
krankheitsmodifizierende Antirheumatika eingenommen
zu haben, die normalerweise eingesetzt werden, wenn
die Symptome nicht gut unter Kontrolle sind. 49 %
hatten biologische oder zielgerichtete synthetische
krankheitsmodifizierende Antirheumatika (b/tsDMARDs)
eingenommen, wahrend 44 % konventionelle
synthetische krankheitsmodifizierende Antirheumatika
(csDMARDs) genutzt hatten.®

Region der NSAR b/tsDMARDs  csDMARDs

Teilnehmenden
' ]

Europa 75,4% 45,0% 36,9%
Asien 74,7% 37,0% 52,3%
Nordamerika 82,6% 61,8% 40,2%
Slidamerika 90,1% 65,5% 65,4%
Stidafrika 94,4% 42,5% 79,3%

Tabelle 14. Von den IMAS-Teilnehmenden gemeldete
Inanspruchnahme von Behandlungen, nach Region’®

Die Antworten zeigten zudem regionale Unterschiede in
der Anwendung der verschiedenen Behandlungsformen.
Die hochste Nutzung von NSAR wurde in Stdafrika
sowie in Mittel- und SUdamerika beobachtet, wahrend
b/tsDMARDs am haufigsten auf dem amerikanischen
Kontinent verwendet wurden. CsSDMARDs kamen am
haufigsten in Stidafrika zum Einsatz. Jingere Befragte
berichteten haufiger Gber die Einnahme von csDMARDs,
und weibliche Teilnehmende gaben insgesamt an, alle
drei Behandlungsformen haufiger genutzt zu haben als
mannliche Befragte.®1°
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axSpA und das Engagement

fur eine allgemeine
Gesundheitsversorgung

— ————

Die allgemeine Gesundheitsversorgung (Universal
Health Coverage, UHC) bedeutet, dass alle
Menschen Zugang zu qualitativ hochwertigen
Gesundheitsleistungen haben, wann und wo sie diese
bendtigen, ohne finanzielle Harten befiirchten zu
mussen. Sie umfasst den gesamten Lebensverlauf
und beinhaltet Diagnose, Behandlung und
Rehabilitation, wodurch sie besonders relevant fiir die
Versorgung von Menschen mit axSpA ist.

UHC ist eine der drei zentralen Prioritaten der
Weltgesundheitsorganisation (WHO)Y, und alle
Mitgliedsstaaten der Vereinten Nationen haben sich
dazu verpflichtet, UHC inihren Landern umzusetzen.
Dabei wird anerkannt, dass weniger entwickelte
Lander zunachst auf Kernleistungen fokussieren und
die Gesundheitsversorgung schrittweise ausbauen
mussen, sobald mehr Ressourcen zur Verfiigung
stehen."

UHC legt den Schwerpunkt auf die
Gesundheitssysteme eines Landes, insbesondere
die Primarversorgung, anstatt auf einzelne
Krankheitsbilder. Daher kann sie aufzeigen,

ob ein Land nicht Uber die erforderlichen
Gesundheitsdienste fiir Menschen mit axSpA verfugt
und somit seinen Verpflichtungenim Rahmen von
UHC nicht nachkommt. Die axSpA-Community

kann mit Akteuren anderer Erkrankungen,
beispielsweise aus dem Bereich der rheumatischen

v https://www.who.int/europe/about-us/our-work/core-priorities
24 vi https://cms.ifpa-pso.com/tools/UHC-Toolkit.pdf

und muskuloskelettalen Krankheiten,
zusammenarbeiten, um die Gesundheitsversorgung
fur verwandte Krankheitsbilder zu bewerten.

Auch wenn nicht jedes Land das Konzept der
UHC in sein Gesundheitssystem integriert

hat, spielt es in allen groRRen internationalen
Gesundheitsforen eine bedeutende Rolle. Die
allgemeine Gesundheitsversorgungist zudem Teil
der Nachhaltigkeitsziele der Vereinten Nationen
(Sustainable Development Goals, SDGs), die

bis 2030 das Ziel verfolgen, einen ,,Zugang zu
hochwertigen essenziellen Gesundheitsdiensten
sowie zu sicheren, wirksamen, hochwertigen und
erschwinglichen essenziellen Arzneimitteln und
Impfstoffen fur alle” zu gewahrleisten.

Die durch IMAS erhobenen Daten und
Patientenerfahrungen verdeutlichen die
vielféltigen Auswirkungen von axSpA auf

das Leben der Betroffenen. Im Kontext der
allgemeinen Gesundheitsversorgung liefert IMAS
eine patientenzentrierte Perspektive, um die
Verbesserungen hervorzuheben, zu denen sich
Lander verpflichtet haben und die zur Optimierung
der Diagnose, Behandlung und Unterstitzung von
Menschen mit axSpA beitragen kénnten.

2
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Die erheblichen physischen, psychischen und soziobkonomischen
Auswirkungen von axSpA werden durch die von den IMAS-Teilnehmenden
bereitgestellten Daten eindeutig belegt. Nahezu jeder Aspekt des Lebens
einer betroffenen Person kann durch axSpA beeintrachtigt werden, wobei

ein klarer Zusammenhang zwischen verzdgerter Diagnose, unzureichend
behandelter Krankheit und schlechteren gesundheitlichen Ergebnissen
besteht. Personen mit schwerwiegenderen kérperlichen Beschwerden waren
haufiger von schlechter psychischer Gesundheit betroffen, wobei die Daten
auf eine wechselseitige Beziehung zwischen beiden Faktoren hindeuten.

Angesichts des hohen, von den IMAS-Teilnehmenden berichteten
ungedeckten Bedarfs ist es unerlasslich, dass axSpA als
gesundheitspolitische Prioritat anerkannt wird und dass die in diesem Bericht
formulierten Handlungsempfehlungen auf Landerebene von politischen
Entscheidungstragern und Gesundheitsexperten umgesetzt werden. Dies
wirde die Patientensicht in den Mittelpunkt der Behandlungsplanung fur
axSpA riicken, die Gesamtbelastung des Gesundheitswesens verringern

und Millionen von Betroffenen weltweit dabei unterstitzen, ihre Erkrankung
mit mdglichst minimalen Auswirkungen auf ihr Wohlbefinden und ihre
Lebensqualitat zu kontrollieren.
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Uber ASIF

Die internationale axiale Spondyloarthritis Vereinigung (Axial Spondyloarthritis
International Federation - ASIF) ist eine globale Dachorganisation, die gegriindet
wurde, um das Bewusstsein fur axiale Spondyloarthritis (axSpA) und verwandte
Erkrankungen zu schérfen. Ihr Ziel ist es, das Wissen Uber die Krankheit weltweit an
zentrale Interessengruppen weiterzugeben, darunter Patienten, Rheumatologen
sowie andere Gesundheitsfachkrafte, Forschende, Pharmaunternehmen, politische
Entscheidungstrager und die breite Offentlichkeit. Dariber hinaus setzt sich ASIF fir
eine Verbesserung der Lebensqualitdt von Menschen mit axSpA ein.

axSpAist eine Form der entzindlichen Arthritis, die vor allem die Wirbelsaule und die
lliosakralgelenke betrifft, sich aber auf andere Bereiche des Kérpers beziehen kann.
Sie kann zu chronischen Schmerzen und zur Versteifung der Wirbelsaule fihren.

ASIF ist eine mitgliedergefiihrte Organisation, die stetig wéchst und mittlerweile

mehr als 50 Patientenorganisationen in ber 40 Ldndern umfasst. Ziel ist es, den
Mitgliedern weltweit die neuesten Informationen Uber Entwicklungen im Bereich axSpA
bereitzustellen und den Austausch sowie die Zusammenarbeit zwischen ihnen zu
fordern.

Die ASIF koordiniert zudem den Welt-AS-Tag (World AS Day), der jahrlich am ersten
Samstag nach dem 1. Mai stattfindet.

Uber die OVMB

Die Osterreichische Vereinigung Morbus Bechterew ist seit 1984 eine ehrenamtlich
tatige Selbsthilfeorganisation undistin allen 9 Bundeslandern vertreten.
BERATUNG - BEWEGUNG - BEGEGNUNG lautet der Leitsatz der OVMB.

Alle weiteren Informationen finden Sie auf www.bechterew.at und auf den Social Media
Kanalen.

Die OVMB war maRgeblich an der deutschen Ubersetzung beteiligt und bedankt sich
bei allen Beteiligten fir dieses gelungene Werk.

OVMB Vizeprasidentin Martina Neubauer

morbusa\bechterew

Osterreichische Vereinigung Morbus Bechter Ehrenamtlich gefiihrte Selbsthilfeorganisation
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