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Die aktuelle Situation von Patienten mit Ankylosierender Spondylitis (AS) in
Deutschland im Vergleich zwischen Mitgliedern der Patientenorganisation
DVMB (Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew) und Nichtmitgliedern

Hintergrund: Obwonhl der Beitritt in Selbsthilfegruppen Patienten mit Spondylitis
ankylosans (AS) empfohlen wird, ist die Evidenz fir Vorteile einer Mitgliedschaft

bisher begrenzt.

Ziel: Unterschiede herauszufinden zwischen AS-Patienten, die Mitglieder der Pati-

entenorganisation DVMB sind und AS-Patienten, die keine Mitglieder sind.

Methoden: Ein anonymisierter 82 Fragen umfassender Fragebogen zu demogra-
phischen Daten, Diagnose, Informiertheit Gber die Krankheit, Krankheitsaktivitat,
funktionellen Status, Patientenzufriedenheit, Lebensqualitéat, Therapie , Arbeitsunfa-
higkeit und Bildungsniveau zu AS-Patienten wurde an Mitglieder der Deutschen

Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB) und Nichmitglieder verteilt.

Ergebnisse: Der Rucklauf umfasste 1273 Fragebdgen (1068 Mitglieder und 205
Nichtmitglieder). Um die Mitglieder und Nichtmitglieder vergleichbar zu machen er-
folgte ein 2:1-Matching fur Alter, Geschlecht und Erkrankungsdauer.

Die gematchte Population ergab fur Mitglieder (n = 366) und Nichtmitglieder (n =
183) ahnliche Ergebnisse hinsichtlich Alter (47,0 vs. 46,3 Jahre), Erkrankungsdauer
(21,1 vs. 20,1 Jahre), Geschlecht (63,9% vs. 63,9% mannlich) und HLA-B27-
Positivitat (89,0% vs. 94,9%). Signifikante Unterschiede fanden sich zwischen Mit-
gliedern und Nichtmitgliedern zu Gunsten der Mitglieder: Mitglieder fihlten sich hau-
figer besser informiert (62,2% vs. 35,4%), nutzten haufiger die Informationen der
Patientenorganisation DVMB (58,5% vs. 11,5%), wiesen einen besseren Funktions-
status BASFI auf (3,4 vs. 3,9) und hatten weniger krankheitsbedingte Fehltage am
Arbeitsplatz (15,1 Tage vs. 31,2 Tage). Die Ergebnisse blieben auch nach Co-

Varianz-Analysen unveréandert.

Schlussfolgerung: Es gibt zahlreiche Vorteile einer Mitgliedschaft in der Patien-
tenorganisation DVMB. Mitglieder fiihlen sich besser informiert, haben einen besse-
ren Funktionsstatus, eine gestindere Lebensweise und scheinen insgesamt be-

wusster mit der Erkrankung umzugehen als Nichtmitglieder.



The current situation of patients with ankylosing spondylitis in Germany
compared between members of the patient organisation DVMB (German

Association of ankylosing spondylitis) and non-members

Background: Although joining patient self-help groups is recommended to patients with

ankylosing spondylitis (AS) the evidence for benefits of membership is limited.

Objective: To evaluate differences between AS patients who are members of a patient

self- help group and AS patients who are non-members.

Methods: An anonymous questionnaire which consisted of 82 questions regarding de-
mographics, diagnosis, smoking habits, acquisition of information about the disease,
disease activity, functional status, patient satisfaction, quality of life, treatment and work
disability and educational level was distributed to AS patients who were members of the
German AS organisation (DVMB) and non-members.

Results: Originally 1273 patients responded (1068 members and 205 non-members).
To achieve comparability a 2:1-matching of members to non-members regarding age,
gender and disease duration was performed. In the matched population members
(n=366) and non-members (n= 183) were similar regarding age (47.0 vs. 46.3 years),
disease duration (21.1 vs. 20.1 years), gender (63.9% vs. 63.9% male) and HLA-B27
positivity (89.0% vs. 94.9%). Members and non-members differed significantly: mem-
bers more often felt that they were well informed (62.2% vs. 35.4%), more often used
the information provided by the patient organisation (58.5% vs. 11.5%), had a better
functional status (BASFI 3.4 vs. 3.9) and less work days missed during the last year

(15.1 days vs. 31.2 days). The results stayed unchanged after co-variance analysis.

Conclusion: There are numerous benefits associated with the membership in an AS
patient self- help group. AS patients who are members feel better informed, have a bet-
ter functional status and a healthier life style, and, overall, seem to cope better with the

disease than non-members.



EINLEITUNG

1 Einleitung

1.1 Geschichtlicher Hintergrund

Rheumatische Erkrankungen gehdren von jeher zum Leben und Schicksal des Men-
schen. Bereits im alten Schrifttum wurden vielerlei Arten von atraumatischen Wirbelsau-
lenerkrankungen und Deformierungen beschrieben. Der Begriff ,Ankylose” stammt aus
dem Griechischen und bedeutet gekrimmte, verschlungene Gelenkversteifung mit Be-
wegungsverlust.

Die erste pathologisch—anatomische Darstellung der Spondylitis ankylosans gab der Ire
Bernhard Connor (1660 -1698) in seiner Promotionsarbeit. Benjamin Brodie lieferte
1880 die erste klassische Beschreibung des klinischen Bildes. Als erster korrelierte er
die Iritis mit der Spondylarthritis und erwéhnte als Ursache eine chronische Entzin-
dung. Der Leipziger Internist Adolf Strimpell (1853 - 1925) schrieb in seinem Lehrbuch
.Lehrbuch der Pathologie und Therapie" die deutsche Erstdarstellung dieses Krank-
heitsbildes. Der Psychiater und Neurologe Wladimir von Bechterew (1857 - 1927) ver-
offentlichte vier Jahre zuvor Falle von ,Steifigkeit der Wirbelsaule und Verkrimmung als
besondere Erkrankungsform®. Er hielt seine ersten Félle fur eine ,vertebragene neuro-
nale Stérung“. Pierre Marie (1853 - 1940) beschrieb zu dieser Zeit die Spondylitis
ankylosans am genauesten. Er schilderte unter anderem die flache, fixiert gehaltene
Lendenwirbelsdule (LWS), die pathologische Haltung der HWS sowie die Flexion von
Huften und Knien [1].

Auf Wladimir von Bechterew geht der heute fur die ankylosierende Spondylitis (AS) ge-

brauchliche Name ,Morbus Bechterew"” zuriick [2].

1.2 Spondylarthritiden (SpA )
Die Gruppe der Spondylarthritiden umfasst die Ankylosierende Spondylitis (AS), die

Psoriasis-Arthritis, die Reaktive Arthritis, die Arthritis bei chronisch entztindlichen Darm-
erkrankungen (Colitis ulcerosa, Morbus Crohn) und die undifferenzierte Spondylarthritis
(uSpA) (siehe Tab. 1).

Alle Spondylarthritiden sind entztindlich-rheumatische Erkrankungen, die charakteristi-
scherweise das Achsenskelett befallen und zu strukturellen sowie funktionellen Beein-

trachtigungen fuhren kdnnen.
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Die Krankheit beginnt typischerweise in den Sakroiliakalgelenken, beféllt erst im weite-
ren Verlauf die Wirbelsaule und ist mit einer Verkndcherungstendenz des Achsenske-
letts verbunden, die sich klinisch in einer Versteifung zeigt. Charakteristisch im Spét-
und Endstadium ist die Ankylose der Sakroiliakalgelenke und der Wirbelséaule [3]. Die
Pravalenz der AS liegt in Europa zwischen 0,2 % und 1,4% und korreliert stark mit der
Haufigkeit von HLA-B27 [4]. Die Pravalenz der Gesamtgruppe der Spondylarthritiden in
Europa wird mit 1,9% angegeben. Somit zahlen die Spondylarthritiden zu den haufigs-
ten rheumatischen Erkrankungen in der erwachsenen Bevolkerung.

Der Erkrankungsbeginn der AS liegt im Mittel um das 26.Lebensjahr. Manner und Frau-
en sind im Verhaltnis 2, 5:1 betroffen. [5]

Tab. 1 Subtypen der Spondyloarthritiden

Ankylosierende Spondylitis

Psoriasis-Arthritis

Undifferenzierte Spondyloarthritis

Reaktive Arthritis

Spondyloarthritis bei chronisch-entziindlichen Darmerkrankungen

1.3 Ankylosierende Spondylitis (AS)

Das Leitsymptom der ankylosierenden Spondylitis (AS) ist der entzindliche Rlcken-
schmerz mit einer Morgensteifigkeit von mehr als 30 Minuten. Im Gegensatz zu
Ruckenschmerzen bei degenerativen Wirbelsaulenveranderungen verstarkt sich der
entzuindliche Rickenschmerz in Ruhe, insbesondere wéhrend des néchtlichen Schla-
fens oder bei langeren Ruhephasen [6]. Eine Besserung der Schmerzen erfolgt in der
Regel durch korperliche Aktivitdt. Ursache des entzindlichen Rickenschmerzes ist
meist die Sakroiliitis, kann aber auch durch eine Spondylitis oder Spondylodiszitis be-
dingt sein. Im Verlauf kann es zu einem Befall des gesamten Achsenskelettes, der peri-
pheren Gelenke (asymmetrische Oligoarthritis, Daktylitis) und der Sehnenanséatze
(Enthesitis) kommen. Eine weitere Manifestation der AS ist die anteriore Uveitis, die
bereits schon vor Beginn der ersten Beschwerden im Achsenskelett auftreten kann. Bei
schweren Verlaufsformen kommt es zur kompletten Versteifung der Wirbelsaule und

des Thorax.

10



EINLEITUNG

Ebenso konnen hierbei innere Organe betroffen sein, im Sinne einer Kardiopathie,
Aortitis mit einer Aortenklappeninsuffizienz oder einer IgA-Nephritis (Immunglobulin-A-
Nephritis). Patienten mit AS zeigen gehauft eine Osteopenie bzw. Osteoporose und

Wirbelkdrperfrakturen [7].

Je nach Auspragung der Erkrankung kommt es bei den Patienten zu erheblichen funkti-
onellen Einschrankungen und chronischen Schmerzen und somit zu Einschrankungen

in Lebensqualitat und im soziobkonomischen Bereich [8].

Umso wichtiger ist eine mdglichst frihe Diagnosestellung und schnelle adaquate The-
rapie. Die Verzogerung vom Beginn der ersten Beschwerden bis zur Diagnosestellung
liegt immer noch zwischen funf bis zehn Jahren, oft weil in den Frihstadien im Ront-

genbild noch keine Zeichen der Sakroiliitis erkennbar sind [7; 9].

Ein wichtiger Schritt in Richtung Frihdiagnose der AS ist das von Rudwaleit und Mitar-
beitern vorgestellte Konzept der ,axialen Spondylarthritis (SpA)“ [10]. In den frihen Sta-
dien der AS sind im Rontgenbild weder kndcherne Ankylosen noch Syndesmophyten
erkennbar. Der Begriff ,ankylosierende Spondylitis” flihrt deshalb in den Frihformen der
Erkrankung zu Verwirrung, sodass der Begriff der ,axialen Spondylarthritis“ ange-
messener erscheint. Das Konzept ,axiale Spondylarthritis* als Krankheitskontinuum um-
fasst sowohl die friihen Stadien ohne rdontgenologische Sakroiliitis als auch die spaten

Formen mit réntgenologisch erkennbarer Sakroiliitis oder Syndesmophyten [3; 7; 10]

Uber einen Zeitraum von zehn Jahren untersuchten Mau und Kollegen 88 Patienten mit
tiefsitzendem entzindlichen Rickenschmerz und mindestens einem weiteren Symptom
(periphere Arthritis, Fersenschmerz, Iritis oder erhdhter Blutsenkungsgeschwindigkeit)
ohne rontgenologischem Nachweis einer Sakroiliitis. Davon waren 69% der Patienten
HLA-B27-positiv. Bereits nach funf Jahren wurde bei 36% rontgenologisch eine
ankylosierende Spondylitis nachgewiesen. Nach zehn Jahren wiesen 59% der Patien-

ten entsprechende réntgenologische Veranderungen auf [11].

Somit sind rontgenologisch erfasste Veranderungen wie die Sakroiliitis oder

Syndesmophyten eher ein Merkmal flr den Schweregrad bzw. die Krankheitsdauer.

11
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Untersuchungen zur Krankheitslast ergaben, dass Patienten im friihen Stadium der Er-
krankung, d.h. ohne rontgenologischen Nachweis einer Sakroiliitis, genauso stark be-

troffen sind wie Patienten mit réntgenologischer Sakroiliitis [12].

1.4 Klassifikation und Diagnosekriterien

Als Diagnosekriterium fur die Ankylosierende Spondylitis (AS) werden weiterhin die mo-
difizierten New-York-Kriterien von 1984 eingesetzt, wobei es sich hier eher um Klassifi-
kationskriterien handelt [13]. Fur das Erfullen der New-York- Kriterien missen mindes-
tens ein klinisches Kriterium sowie das radiologische Kriterium einer Sakroiliitis mit min-
destens Grad 2 vorliegen (siehe Tab.2). Fiur die Friihdiagnose der AS sind sie keines-
falls geeignet, da sie das pra-radiologische Stadium mit oft bereits starken Schmerzen
und Behinderungen nicht erfassen [14; 15]. Erschwerend hinzu kommt vielfach eine
Unsicherheit bei der Beurteilung der rontgenologischen Sakroilitis Grad 2 [16].

Tab. 2 Klassifikationskriterien fiir die Spondylitis ankylosans (New-York-Kriterien, 1984)

Klinische Parameter:

- Entzindlicher Rickenschmerz

- Limitation der Wirbelsaulenbeweglichkeit in 3 Ebenen
- Einschrankung der Thoraxexkursionsfahigkeit

Radiologische Parameter:

- Sakroiliitis mindestens:
- bilateral Grad Il
- oder unilateral Grad Il oder IV

Zur Klassifikation der Gesamtgruppe der Spondylarthritiden entwickelten Amor und Mit-
arbeiter sowie die ,European Spondylarthropathie Study Group® (ESSG) Kriterien, die
unabhangig von rontgenologischen Veranderungen sind (siehe Tab. 4 und 5) [17; 18].
Die Definition des entzindlichen Rickenschmerzes ist in Tabelle 3 dargestellt [6].

Tab. 3 Definition entziindlicher Riickenschmerz

Bei Patienten, die >3 Monate Riickenschmerzen haben und bei Beginn jinger als 45 Jahre alt
waren:

- Morgensteifigkeit >30 min

- Besserung bei Bewegung, nicht in Ruhe

- Nachtliches Erwachen, schmerzbedingt

- Alternierender GesalRschmerz

12
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Tab.4 ESSG-Kriterien zur Klassifikation der Spondylarthritiden

Entziindlicher Riickenschmerz oder Synovitis
e  Asymmetrisch oder
e Uberwiegend in den unte-
ren Extremitaten

und
Ein oder mehrere der folgenden
Parameter
e Positive Familienanamne-
se
e Psoriasis
e  Chronisch-entzlindliche
Darmerkrankung
e  Urethritis, Zervizitis oder
Diarrhoe innerhalb eines
Monats vor der Arthritis
e Alternierender Gesal3-
schmerz
e Enthesiopathie
e  Sakroiliitis mind. Grad 2
bds.

Tab.5 Amor-Kriterien zur Klassifikation von Spondylarthritiden

A .Klinische Manifestationen Punkte
1.Ruckenschmerz in der Nacht oder Morgensteifigkeit 1
2.Asymmetrische Oligoarthritis 2
3.GesalRschmerz(1 Punkt),alternierender Gesallschmerz (2 Punkte) 1o0.2
4.Daktylitis 2

5.Fersenschmerz oder Enthesitis

6.Iritis (Uveitis anterior)

8.Diarrhoe 1 Monat vor Beginn der Arthritis

2
2
7.Urethritis oder Cervicitis 1 Monat vor Beginn der Arthritis 1
1
2

9.Proriasis oder chronisch entziindliche Darmerkrankung

B.Rontgenologische Veranderungen

10.Sakroiliitis (Grad 2 beidseits oder Grad 3 einseitig) [ 3

C.Pradisponierende genetische Faktoren

11.HLA-B27-Positivitat oder positive Familienanamnese fir SpA [ 2

D.Ansprechen auf die Therapie mit NSAID

12.Gutes Ansprechen auf NSAID | 2

Gesamtpunktzahl>= 6 Punkte klassifiziert SpA

Gesamtpunktzahl=5 Punkte klassifiziert mdgliche SpA

13
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Untersuchungen zum Einsatz der Kriterien im Frihstadium der Erkrankung ergaben

eine unzureichende Sicherheit fur die Diagnosestellung.

Bei den modifizierten ESSG-Kriterien (siehe Tab.4) liegt die Sensitivitat bei 85,1% und
die Spezifitat bei 65,1%, bei den Amor-Kriterien (siehe Tab.5) erreicht die Sensitivitat
und Spezifitat 82,9% bzw. 77,5% [19; 20; 21].

Mit den 2009 verdéffentlichten ,,Assessment of Spondyloarthritis international Society“—
Kriterien (ASAS) (siehe Tab.6) ist eine Klassifikation sowohl von Patienten im Frihsta-
dium der Erkrankung ohne eindeutigen Nachweis rontgenologischer Veranderungen als
auch von Patienten mit rontgenologisch gesicherter Sakroiliitis/Spondylarthritis moglich
[21]. Die ASAS—Kriterien beinhalten neben dem konventionellen Réntgenverfahren
auch die Magnetresonanztomographie (MRT) als bildgebendes Diagnostik- Kriterium
[22]. Dies ist durch die Aufteilung der Kriterien in einen ,bildgebenden Arm* und in einen
-Klinischen Arm* differenziert méglich.

Die geforderten Kriterien sind erfullt bei Patienten mit chronischem Rickenschmerz (= 3
Monate) vor dem 45. Lebensjahr mit sicherem Nachweis einer Sakroiliitis (in der kon-
ventionellen Réntgenaufnahme und/oder einer akuten Sakroiliitis in der MRT) und min-
destens ein zusatzlichen SpA-Zeichen oder bei HLA-B27-positiven Patienten mit min-
destens zwei SpA-Zeichen (siehe Tab.6) [6].

Die Sensitivitdt der ASAS—Kriterien fur axiale Spondylarthritiden liegt bei 82,9%, die
Spezifitat wird mit 84,4% angegeben. Allein im ,bildgebenden Arm*“ erreichen Sensitivi-
tat und Spezifitat 66,2% respektive 97,3% (siehe Tab. 3 und 4). Somit ist eine standar-

disierte Klassifizierung von Patienten mit axialer SpA mdglich [21; 23].

Tab. 6 Klassifikationskriterien 2009 der Assessment of
SpondyloArthritis international Society (ASAS) fur axiale
Spondyloarthritiden (SpA)

Patienten mit chronischem Rickenschmerzen 2 3 Monate, bei
Beginn <45 Jahre

Bildgebung [Rontgen, oder | HLA-B27
Magnetresonanztomograhie plus
(MRT)]: > 2 weitere

Sakroiliitis plus

. . SpA-Zeichen
= 1 weiteres SpA-Zeichen

14
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Bildgebung: Sakroiliitis

- MRT-Nachweis von Entziindung, Befund gut vereinbar mit
Sakroiliitis oder

- Definitive Réntgenveranderungen der Sakroiliakalgelenke (wie
modifizierte New-York-Kriterien)

Zusatzliche SpA-Zeichen:

- Entzindlicher Rickenschmerz

- Arthritis

- Enthesitis (Ferse)

- Anteriore Uveitis

- Daktylitis

- Psoriasis

- Kolitis bei chronisch-entziindlicher Darmerkrankung

- Gutes Ansprechen auf nichtsteroidale Antirheumatika

- Familiengeschichte fur SpA

- HLA-B27 positiv

- Erhohtes C-reaktives Protein

1.5 Behandlung der ankylosierenden Spondylitis (AS)

Das Hauptziel der Behandlung der AS ist der Erhalt oder die Verbesserung der korper-
lichen Funktionsfahigkeit sowie die Schmerzreduktion. Neben der medikamentdsen
Therapie stellen die regelméRige physikalische Therapie und koérperliche Bewegung
eine wichtige Saule in der AS—-Behandlung dar. Die Empfehlungen fur die medikamen-
tose Therapie wurden durch die ASAS in Kooperation mit der ,European League
Against Rheumatism“ (EULAR) erarbeitet [24; 25].

Die nichtsteroidalen Antirheumatika (NSAR) sind neben den Tumor-Nekrosefaktor-
Alpha-Blockern (TNF-Alpha-Blocker) die einzige Medikamentengruppe, fur die eine ein-
deutige Wirkung sowohl auf die axiale als auch periphere Manifestation der Spondylitis
ankylosans nachgewiesen wurde und eine sehr gute Effektivitat zeigt. Somit stellen die
NSAR die Therapie der ersten Wahl dar [26]. Der Einsatz der Disease modifying
antirheumatic drugs (DMARDS) ist in der Therapie der peripheren Arthritis effektiv. Ein
wesentlicher Effekt auf die axiale Symptomatik liel3 sich nicht nachweisen [27; 28; 29].
Glukokortikosteroide spielen bei der Behandlung der AS nur eine untergeordnete Rolle,
da ein Therapieeffekt wie zum Beispiel bei anderen chronisch- entziindlichen Erkran-

kungen bei der AS nicht oder nur minimal nachgewiesen werden konnte. Patienten mit
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hoher Krankheitsaktivitat profitieren von der Behandlung mit TNF-Alpha-Blockern, die
den aktiven Entztindungsprozess unterdriicken kénnen. Patienten mit kurzer Krank-
heitsdauer und wenig strukturellen Veranderungen sprechen vor allem gut auf die
Applikation von TNF-Alpha-Blockern an, sofern akute Entziindungen an den Gelenken

und Wirbelkérpern vorliegen [30].

Durch eine extreme Hyperkyphosierung kann die horizontale Sicht dem Betroffenen
verloren gehen. In diesen Fallen kann die operative Versorgung einer Aufrichtungsope-

ration mit Osteotomie notwendig werden [7; 31; 32; 33].

1.6 Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB)

Die ,Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew” (DVMB) ist eine Selbsthilfeorganisation
von Patientinnen und Patienten mit AS oder ahnlichen entzindlichen Erkrankungen der
Wirbelsaule (Spondylarthritiden). Gegrindet wurde die DVMB im April 1980 in Schwein-
furt. Im Jahre 2011 betrug die Mitgliederzahl tber 15.700 wovon 93% Patientenmitglie-
der waren. Die DVMB zahlt 14 Landesverbé&nde und tber 392 aktive Ortsgruppen. Die
DVMB-Gruppen sind in rund 400 Stadten und Gemeinden prasent.

In grolReren Gruppen stehen den Mitgliedern in benachbarten Orten oder verschiede-
nen Stadtteilen bis zu zehn Therapie- oder Behindertensportgruppen zur Verfigung,
sodass in etwa 500 Gruppen Gymnastik oder Rehabilitationssport betrieben werden
kann. Primare Aufgabe der DVMB ist die Beratung und Betreuung von Mitgliedern im
medizinischen Bereich. Dariiber hinaus erfolgen Beratungen auch in anderen Lebens-
bereichen, z. B. bei juristischen oder sozialmedizinischen Fragestellungen. Ebenfalls
steht die DVMB mit einem eingeschrankten Leistungsangebot auch Nichtmitgliedern zur
Verfiigung. Die Kommunikation erfolgt tber vielschichtige Medien, insbesondere durch
eine umfangreiche Homepage (www.bechterew.de). Im Vordergrund steht dabei die
Versorgung der Mitglieder mit umfangreichem Informationsmaterial. Das Angebot an die
Mitglieder wird mit themenspezifischen Schulungen (z.B.: Informationsveranstaltungen
mit Vortrdgen und Diskussionen, Symposien und Seminare zu speziellen Themen,
Fortbildungsmalinahmen fur Therapeuten und fur die Gruppensprecher der Gruppen)
abgerundet. Uberdies publiziert die DVMB regelmaRig die neuesten medizinischen Er-

kenntnisse und Forschungsergebnisse auf hohem wissenschaftlichem Niveau. Hierzu
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erfolgt eine enge Zusammenarbeit mit nationalen und internationalen Wissenschaftlern
auf dem Forschungsgebiet der AS und Spondylarthritiden. Zur gezielten wissenschatftli-
chen Weiterentwicklung wird seit 1991 in einem zweijahrigen Turnus ein DVMB-
Forschungspreis ausgeschrieben. Zudem wird seit 2008 von der DVMB ein Innovati-
onspreis ausgelobt. Damit werden ehrungswurdige Arbeiten aus den Gruppen bzw.
Landesverbanden ausgezeichnet.

Auf nationaler Ebene unterstlitzt die DVMB seit 2009 den sogenannten ,Rheuma-Preis"
zur Forderung beruflicher Eingliederung von Menschen mit rheumatischen Erkrankun-
gen. Pramiert werden Projekte und Konzepte, die es Menschen mit Rheuma ermoglicht
haben, berufstéatig zu sein. Offentlich gewiirdigt werden Personen und Unternehmen mit
Vorbildcharakter.

Den internationalen Austausch ermoglicht die Mitgliedschaft der DVMB in der
~Ankylosing Spondylitis International Federation® (ASIF), ein weltweiter Zusammen-
schluss von Morbus-Bechterew-Patientenvereinigungen. Angesichts der zunehmenden
Wichtigkeit des Themas hat die WHO am 05. Mai 2012 erstmals den Welt-Morbus-
Bechterew-Tag ausgerufen. Er wird kinftig jahrlich am Samstag, der dem 01. Mai folgt,

begangen.
Im Anhang sind weitere detaillierte Aufgaben und Angebote der DVMB aufgefihrt.

In der Vergangenheit wurden bereits mehrere Patientenumfragen seitens der DVMB
initiiert und durchgefuhrt. Die Befragungen von DVMB-Mitgliedern erfolgten in den Jah-
ren 1996, 2000, 2004, 2005 und 2008 [5; 9; 34; 35; 36]. Die Auswertung der Patienten-
befragung von 2008 erfolgte im Rahmen einer Dissertation mit den Schwerpunkten Kli-
nik, Diagnose, Therapie und Krankheitslast der AS in Deutschland (A. Zeller, arztliche

Leitung Prof. Dr. H. Kellner, Ludwig-Maximilians-Universitat, Minchen).

In der aktuellen Patientenbefragung von 2009, mit deren Ergebnissen sich die hier vor-
liegende Arbeit beschéftigt, wurden erstmals neben Mitgliedern der DVMB auch Nicht-
mitglieder befragt.
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1.7 Zielsetzung der vorliegenden Arbeit

Die adaquate und umfassende Behandlung der AS kann nur durch intensive Kenntnis
und Bericksichtigung vielschichtiger Aspekte erfolgen. Grundsatzlich darf hierbei nicht
nur der Schwerpunkt im Bereich des arztlichen Handels liegen. Ein sehr wichtiger As-
pekt ist die Informiertheit und das Verhalten der betroffenen Patienten, um neben der
medikamentdsen Therapie andere wirksame Behandlungsstrategien zu entwickeln und

auch umsetzen zu kdnnen.

Durch den Zusammenschluss betroffener Patienten mit chronischen Erkrankungen in
Patientenorganisationen wird auf dem Gebiet der Patientenaufklarung seit vielen Jahren
ein grol3er Beitrag geleistet. Eine enge Zusammenarbeit mit Wissenschaftlern ermog-
licht die Beriicksichtigung des aktuellen Wissensstandes und die Férderung weiterer
Forschungsprojekte auf dem jeweiligen Gebiet. Die ,Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew* (DVMB) ist die Patientenorganisation fur Betroffene mit ankylosierender
Spondylitis (AS, M. Bechterew).

Es galt in dieser Arbeit herauszufinden, wie sich die Mitgliedschaft in der ,Deutschen
Vereinigung Morbus Bechterew” (DVMB) bei Patienten mit ankylosierender Spondylitis
(AS) auf verschiedene Krankheitsaspekte, Therapien und den Umgang mit der Erkran-
kung auswirkt und ob die Mitgliedschaft zu besonderen Vorteilen fuhrt. Verglichen wur-
den hierzu DVMB-Mitglieder und Nichtmitglieder.

Folgende Fragen sollten unter anderem beantwortet werden:

e Haben die DVMB-Mitglieder ein besseres Langzeitergebnis gemessen am Funk-

tionsstatus im Vergleich zu Nichtmitgliedern?
e Gibt es Unterschiede in der Krankheitsaktivitat?
e Gibt es einen Unterschied bei der Diagnosestellung und den Therapien?

e Wie ist der Umgang der Patienten mit Hinweisen zum eigenen Verhalten und

nichtmedikamentésen Therapien nach der Diagnosestellung?

e Sind Mitglieder der DVMB besser informiert als Nichtmitglieder?
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e Wie ist das globale Patientenurteil im Hinblick auf die aktuelle Zufriedenheit und

die Zufriedenheit im Verlauf?

e |st ein Unterschied in den Lebensumstanden, insbesondere beim Gesundheits-

bewusstsein herauszuarbeiten?
e Gibt es soziobkonomische Unterschiede?

e Haben unterschiedliche Bildung und Ausbildung einen Einfluss auf die Mitglied-

schaft?

2 Methoden und Patienten

2.1 Datenerhebung

Von der ,Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew” (DVMB) in Zusammenarbeit mit
der Rheumatologischen Klinik der Charité Berlin Campus ,Benjamin Franklin“ wurde ein
anonymisierter Fragenbogen konzipiert, der am Ende dieser Arbeit als Appendix beige-
flgt ist. Dieser Fragebogen umfasste 82 Fragen zu demographischen Daten, Diagnose,
Krankheitsaktivitat, Mobilitdt, Funktions- Status, Therapie, Rauchverhalten, Informati-
onsstand Uber die Erkrankung, Patientenzufriedenheit, Arbeitsunfahigkeit und sozio-
Okonomischen Daten. In dem Fragebogen wurden bereits existierende und validierte
Messinstrumente verwendet wie globales Patientenurteil (BAS-G), der Bath-Ankylosing-
Spondylitis-Disease-Activity-Index (BASDAI) und der Bath-Ankylosing-Spondylitis-
Functional-Index (BASFI) (siehe Anhang).

Im Zeitraum zwischen Dezember 2008 und April 2009 wurden die Fragebdgen an Mit-
glieder der DVMB (im folgenden Mitglieder) und an Nichtmitglieder verteilt. Die Vertei-
lung des Fragebogens erfolgte dber 51 Kliniken/Uni-Kliniken/Polikliniken/Reha-
bilitations-Kliniken sowie 24 rheumatologische Schwerpunktpraxen. Aul3erdem erhielten
3.400 zufallig ausgewahlte Mitglieder ein Exemplar per Post. 1.312 beantwortete Fra-
gebdgen wurden zurlck erhalten. Von diesen 1.312 Fragebdgen wurden 39 nicht in die
Analyse mit einbezogen, da sich bei 10 Nichtmitgliedern und 29 Mitgliedern herausstell-

te, dass die Diagnose einer Anyklosierenden Spondylitis nicht gesichert war.
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Das Umfrageinstitut ,TNS Healthcare GmbH" in Minchen erfasste die Antworten in Ex-
cel-Dateien. Im nachsten Schritt wurden dann die Daten in eine SPSS-Datei eingespeist
und entsprechend numerisch verschlisselt. Auf diesem Datensatz beruht die Auswer-

tung dieser Querschnittsanalyse.

Die Erhebung der 82 Fragen erfolgte anonym, wobei die Daten der Mitglieder und
Nichtmitglieder verglichen wurden. Die Fragen und Ergebnisse wurden in Tabellen
chronologisch aufgelistet. Bei freibleibenden, nicht durch multiple-choice-Moglichkeiten
vorgegebenen Antwortmdglichkeiten wurden Schwerpunkte bzw. Themengruppen zu-
sammengefasst. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe des Statistikprogrammes SPSS 17.0.
Fur die Erstellung von Tabellen und Grafiken wurden die Programme Microsoft Word
und Microsoft Excel genutzt.

2.2 Statistik

Mithilfe des Datenverarbeitungs- Programmes SPSS 17.0 wurden Mittelwerte, Stan-
dardabweichungen und Haufigkeiten berechnet. Zwischen Mitgliedern und Nichtmitglie-
dern wurden Mittelwerte mit dem T-Test fur unabhangige Stichproben verglichen, Hau-
figkeiten wurden mit dem Chi-Quadrat-Test verglichen. Dabei wurde ein p- Wert mit ei-
nem Wert < 0,05 als signifikant bewertet. Es musste ein 2:1-Matching fur Geschlecht,
Alter und Erkrankungsdauer durchgefiihrt werden, da beide Patientengruppen hinsicht-
lich des Alters und der Erkrankungsdauer nicht direkt vergleichbar waren. Fir weitere
Analysen kamen statistische Verfahren wie die Varianzanalyse und die Ko-

Varianzanalyse zum Einsatz.

Hierbei wurden F-Tests durchgefihrt, Kleinste-Quadrate-Mittelwerte und Konfidenz-
Intervalle ermittelt. Adjustiert wurde um die Faktoren Erkrankungsdauer, BASFI, Schul-
bildung, Arbeitsschwere, Tatigkeitsart und Mitgliedschaft in der DVMB.
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3 Ergebnisse

3.1 Ausgangsdaten
Als Ausgangslage fir die Analyse lagen Fragebdgen von 1.068 Mitgliedern und von 205

Nichtmitgliedern vor. Zunachst erfolgte die Analyse der demographischen Daten (siehe
Tab. 7). Die weitere Datenanalyse erfolgte gruppenvergleichend sowohl chronologisch
wie themenkomplexbezogen. Aufgrund der ersten Ergebnisse zeigte sich aber, dass
beide Gruppen hinsichtlich des Alters und der Erkrankungsdauer nicht direkt vergleich-
bar waren. Um beide Gruppen vergleichbar zu machen wurde ein 2:1-Matching in Be-
zug auf Alter, Geschlecht und Krankheitsdauer durchgefihrt. Auf Basis des gematchten
Datensatzes erfolgte erneut eine vergleichende statistische Auswertung der Daten von
DVMB-Mitgliedern (im Folgenden Mitglieder genannt) und Nichtmitgliedern analog dem

Vorgehen mit dem ungematchten Datensatz.

Damit die Vollstandigkeit der Prasentation der Datenanalyse in dieser Arbeit gewahrt
wird, werden im Folgenden zunéachst die wichtigsten Ergebnisse der urspringlichen,

ungematchten Datei beschrieben.

3.2 Wichtige Ergebnisse des ungematchen Datensatzes

Zunachst wurden die demographischen Daten (Tab. 7) untersucht. In dieser ersten
Analyse zeigten sich signifikante Unterschiede zwischen Mitgliedern und Nichtmitglie-
dern hinsichtlich Alter, Erkrankungsdauer und Haufigkeit von positivem HLA-B27-
Status. Mitglieder sind alter (54,9 Jahre vs. 46,6 Jahre, p< 0,001) und langer erkrankt
(30,2 Jahre vs. 20,1 Jahre, p< 0,001). Weniger Mitglieder weisen einen positiven HLA-
B27-Status auf (88,8% vs. 93,0%, p= 0,001). Nicht signifikant unterschiedlich ist die
Geschlechterverteilung. Der Anteil der mannlichen Patienten liegt bei den Mitgliedern
bei 67,5% und bei den Nichtmitgliedern bei 63,7%.
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Tabelle 7: Ubersicht iiber demographische Daten der befragten Mitglieder bzw. Nichtmitglieder mit
Ankylosierender Spondylitis (ungematcher Datensatz)

Parameter DVMB-Mitglieder Nichtmitglieder
Anzahl der Patienten 1068 205

Alter in Jahren Mittelwert 54,9 (12,3) 46,6 (12,2)
(xSD)

Erkrankungsdauer in Jah- 30,2 (12,6) 20,1 (11.1)
ren, Mittelwert (xSD)

% HLA-B27 positiv 88,8 93,0

% mannlich 67,5 63,7

Die wichtigsten Ergebnisse des ungematchen Datensatzes werden im Anschluss be-

schrieben. Die Reihenfolge der Ergebnisse entspricht nicht der des Fragebogens, son-

dern ist in Themenbldcke gefasst worden.

Im Einzelnen zeigten sich:

e Die Anzahl der konventionellen Rontgenuntersuchungen ist in beiden Gruppen

anndhernd gleich. Nichtmitglieder erhalten im Rahmen der Diagnostik signifikant

mehr bildgebende Verfahren wie Szintigraphie, Computertomographie und MRT.

Subgruppenanalysen ergaben, dass bei ca. 50% der unter 35-jahrigen Patienten

in beiden Gruppen das MRT héaufiger zur Anwendung kam als bei tuber 40-
Jahrigen(siehe Tab.8).

e Mitglieder weisen signifikant haufiger eine positive Familienanamnese auf (siehe

Tab.8).

Tabelle 8: Bildgebung und positive Familienanamnese

Frage/Variable DVMB- Nichtmitglieder | p-Wert
Mitglieder
(n=205)
(n=1068)
Bildgebung im Rontgen 79,8% 83,9% 0,172
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Rahmen der Diag- | Szintigraphie 15,1% 22,4% 0,009
nostik
Computertomographie | 19,5% 39,0% <0,001
(Frage 3)
MRT gesamt 13,2% 30,7% <0,001
MRT < 35 Jahre 49,1% 52,6% 0,737
MRT >40 Jahre 9,4% 22,6% <0,001
Positive Familien- | Morbus Bechterew 32,5% 21,5% 0,002
anamnese fur
rheumatische
Erkrankungen?
(Frage 12)

Unter den Mitgliedern gibt es deutlich mehr Nichtraucher als Raucher. Auch ge-
ben nach Diagnosestellung signifikant mehr Mitglieder als Nichtmitglieder das
Rauchen vollstandig auf. Im Gegensatz dazu behalten Nichtmitglieder ihr Rauch-
verhalten oft bei oder rauchen seither nur weniger(siehe Tab.9).

Beide Gruppen erhalten seitens des behandelnden Arztes wichtige Hinweise in
Bezug auf tagliche Bewegung, aufrechte Haltung, spezielles Mobiliar, bevorzugte
Sportarten, Gymnastik, moglichen Krankheitsverlauf, Rehabilitationsmal3hahmen
und auf die Patientenorganisation DVMB (siehe Tab.9).

Beiden Gruppen weisen bei der Umsetzung der Hinweise der Arzte im taglichen

Leben keine wesentlichen Unterschiede auf (siehe Tab.9).

Mitglieder wie Nichtmitglieder erhalten Informationen zur Erkrankung nach der
Diagnosestellung im Wesentlichen vom Orthopaden/Rheumatologen, Orthopé-
den, Arzten in Rheumakliniken, Therapeuten sowie aus Klinikvortragen. Dartiber
hinausgehende Informationen und Kenntnisse erhalten Mitglieder aus Fach-
bichern, aus dem durch die DVMB herausgegebenen Informationsmaterial
(DVMB-Leitfaden, Bechterew-Brief, Bechterew-Journal) oder Veranstaltungen

der DVMB sowie durch den Austausch mit anderen Bechterew-Patienten. Nicht-
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mitglieder genieren weitere Informationen schwerpunktmaRig durch das Internet

und das Fernsehen (siehe Tab.9).

e 65% der Mitglieder fuhlen sich gut und 31% der Mitglieder fihlen sich ausrei-
chend Uber ihre Erkrankung informiert. Der Wert ist signifikant hoher als bei den
Nichtmitgliedern. In der Nichtmitglieder-Gruppe fuhlen sich lediglich 36% gut und

45% ausreichend informiert (siehe Tab.9).

e Bei Mitgliedern wirkte sich die Erkrankung auf das gefiihlte Wohlbefinden sowohl
in den letzten sieben Tagen als auch in den vergangenen sechs Monaten signifi-

kant geringer aus (siehe Tab.9).

Tabelle 9: Rauchen, Hinweise und Informationen nach Diagnosestellung, Informiertheit der Patienten

Frage/Variable DVMB- Nichtmitglie- | p-Wert
Mitglieder der
(n=1068) (n=205)
Haben Sie jemals ge- Ja 58,5% 71,2% <0,001
raucht?
(Frage 14/Teill)
Hat das Rauchverhalten | Seit Diagnose gleich 18,9% 32,4% <0,001
sich nach Diagnose
geandert? Seit Diagnose weniger ge- 9,7% 17,2% 0,009
(Frage 14/Teil 3) raucht
Seit Diagnose nicht mehr 68,9% 46,9% <0,001
geraucht
Wichtige Hinweise vom | Tégl. Bewegung 66,5% 69,8% 0,361
Arzt nach Diagnose-
stellung Aufrechte Haltung 35,3% 40,0% 0,199
(Frage 4)
Mobiliar 15,7% 12,7% 0,266
Sportarten 25,5% 26,8% 0,683
Méoglicher Krankheitsverlauf 50,3% 47,8% 0,516
Einzelgymnastik 48,8% 53,2% 0,250
Gruppengymnastik 39,6% 20,5% <0,001
Reha-MalRnahme 33,1% 27,8% 0,134
H_mvaels auf DVMB als Orga- 19.7% 10.7% 0,002
nisation
Welche Hinweise wur- Tagliche Bewegung 49,2% 54,6% 0,151
den seit Diagnose-
stellung besonders be- Aufrechte Haltung /Arbeit 37,5% 43,4% 0,108
achtet?
(Frage 6) Trockener Arbeitsplatz 20,0% 18,0% 0,512
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Aufrechte Haltung/Freizeit 32,8% 39,0% 0,083
Feste Matratze 54, 7% 45,9% 0,020
Kopfkissen 43,6% 36,1% 0,046
Feste Sitzflache 15,9% 14,1% 0,522
Ausreichende Bewegung bei 0 0
Arbeit/Freizeit 54.0% 57,6% 0,352
Geeignete Sportarten 37,1% 31,2% 0,110
Woher wichtige Informa- | Orthopade/Rheumatologe 12,9% 7,8% 0,040
tionen Uber Erkrankung | In Praxis
nach Diagnosestellung? | Orthopade in Praxis 17,6% 11,7% 0,038
(Frage 15)
Arzt in Rheumaklinik 37,5% 30,2% 0,049
Therapeut 24,5% 16,1% 0,009
Klinikvortrag 13,5% 7,3% 0,014
Fachbiicher 17,5% 11,2% 0,020
Internet 11,8% 25,9% <0,001
Fernsehen 2,8% 6,3% 0,010
DVMB-Leitfaden 36,5% 4,4% <0,001
Bechterew-Brief/-Journal 41,9% 8,8% <0,001
And. Bechterew Patienten 24,4% 13,7% 0,001
Informiertheit Gber Ja,gut 64,8% 36,2% <0,001
Erkrankung?
(Frage 16) ausreichend 31,1% 44, 7% <0,001

e Keine signifikanten Unterschiede gab es aber in beiden Gruppen sowohl in der

Krankheitsaktivitat und im Funktionsstatus, jeweils gemessen am BASFI bzw. am
BASDAI (siehe Tab.10).

e Deutlich zufriedener bzw. maRig zufrieden fuhlen sich die Mitglieder mit 87% ge-

genuber 78% der Nichtmitglieder mit dem gegenwartigen Zustand der Erkran-

kung in Bezug auf Schmerzen und die Fahigkeiten, alltdgliche Tatigkeiten in Be-

ruf, Freizeit und zu Hause zu verrichten. Diese Einschatzung der Mitglieder blie-
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be konstant, wenn sich der gegenwartige Zustand der Krankheit in den nachsten
sechs Monaten nicht &ndern wirde (siehe Tab.10).

Nur ca. 50 % der Patienten beider Gruppen fiihren taglich oder ein bis zwei Mal
pro Woche héausliche Gymnastikibungen durch. Der Anteil der Patienten, die
diese nur mehrmals im Monat oder seltener bzw. gar nicht durchfiihren, liegt in
beiden Gruppen auch bei ca. 50%. Zeitmangel, Mangel an Motivation, Schmer-
zen sind die wesentlichen Griinde fur geringe sportliche Aktivitaten, d.h. weniger

als ein bis zwei Mal pro Woche (siehe Tab.10).

Anleitung fur die hausliche Gymnastik erhalten beide Gruppen durch niederge-
lassene Arzte oder in Rheumakliniken und von Therapeuten.

Mitglieder beziehen dartber hinaus ihre Anleitungen aus dem DVMB-Leitfaden
beziehungsweise aus dem DVMB-Gymnastikkalender. Mehr als 12% der Nicht-

mitglieder verfugen Uber keinerlei Anleitung zu Gymnastik (siehe Tab.10).

Die Mehrheit der Mitglieder nimmt regelmal3ig an Gymnastikgruppen und
Wassergymnastikgruppen teil. Beide Gruppen erhalten regelmaRig Fango und
Massage (siehe Tab.10).

Beide Gruppen fahren regelméfig Fahrrad oder gehen schwimmen. Mitglieder
betatigen sich auf3erdem regelmaRig sportlich mit Nordic-Walking und Wandern.
Demgegeniber treibt eine signifikante Anzahl der Nichtmitglieder keinen Sport
(17% vs.26%) (siehe Tab.10).

Die Anzahl der stationaren Rehabilitationen lag mit durchschnittlich 5,4 Aufent-
halten bei den Mitgliedern hoher als bei Nichtmitgliedern mit 2,9 Aufenthalten
(siehe Tab.10).

Bei der NSAR-Einnahme ergeben sich keine signifikanten Unterschiede in bei-
den Gruppen. Eine signifikante Mehrheit bei den Nichtmitgliedern zeigt sich bei
der regelmaRigen Einnahme von DMARDs und der Applikation von TNF-Alpha-
Blockern (Infliximab, Etarnercept, Adalimumab) (siehe Tab.10).
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Tabelle 10: BASDAI,BASFI, Zufriedenheit mit Krankheitszustand, Sportliche Aktivitaten, Medikation

Frage/Variable DVMB- Nichtmitglie- | p-Wert
Mitglieder der
(n=1068) (n=205)
BASDAI(Frage 18) 4,0 4,20 0,102
BASFI(Frage 19) 2,7 2,8 0,312
Zufriedenheit mit dem nein 13,0% 22,5% <0,001
Zustand gegenwartigen
der Erkrankung? Ja, sehr 30,7% 25,0% 0,105
(Frage 23/Teill)
Zufriedenheit mit dem Nein 19,7% 27,7% <0,001
Zustand der Erkrankung
In 6 Monaten bei Ja, sehr 30,7% 25,0% 0,010
gleichbleibendem Zu-
stand?
(Frage 23/Teil2)
Machen Sie zu Hause Taglich 25,2% 28,2% 0,415
Gymnastik?
(Frage 31) 1-2mal /Woche 26,4% 22,3% 0,190
Mehrmals/Monat 8,5% 5,9% 0,214
seltener 21,2% 21,3% 0,952
Nein, keine Gymnastik 18,7% 22,3% 0,269
Welche Grinde fir we- | Mangel an Zeit 26,7% 34,4% 0,197
niger Sport als 1-2mal
pro Woche? Mangel an Motivation 59,8% 47,7% 0,001
(Frage 32)
Zu schmerzhaft 18,7% 26,0% 0,149
Woher Anleitung fir Arzt in Praxis 6,6% 13,8% <0,001
hausliche Gymnastik?
(Frage 33) Rheumaklinik 52,8% 45,5% 0,058
Therapeut 66,3% 62,9% 0,341
Leitfaden DVMB 40,6% 4,0% <0,001
Gymnastikkalender DVMB 13,2% 2,0% <0,001
Keine Anleitung 2,8% 12,4% <0,001
Welche regelméaRige Gymnastikgruppen 30,8% 8,3% 0,002
physikalische Therapie
auller Haus?
(Frage 34) Wassergymnastikgruppen 20,8% 6,3% 0,007
Massage 12,3% 13,2% 0,785
Fango 4,9% 7,8% 0,227
Welche Sportarten be- Schwimmen 24, 7% 25,9% 0,731
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treiben Sie regelmafig?

(Frage 56) Radfahren 46,1% 45,4% 0,854
Nordic-Walking 22,1% 9,8% <0,001
Wandern 32,6% 20,5% 0,001
Keinen Sport 16,5% 26,3% 0,001

Welche antirheumati- NSAR (regelméRig und gele- 51.7% 34.6% 0,218

schen Medikamente in gentlich)
den letzten 12 Monaten

eingenommen? DMARD(Disease modifying | 9,6% 14,6% 0,029
(Frage 37) antirheumatic drugs)
TNF-Alpha-Blocker 12,4% 33,7% <0,001

Als héchsten Schulabschluss gaben mehr Mitglieder die Hochschulreife bzw. ei-

nen Fachhochschulabschluss an.

Bei den Nichtmitgliedern dominierte die mittlere Reife der Realschule. Beide

Gruppen hatten einen Anteil von 30% an Hauptschulabschliissen (siehe Tab.11).

Der Anteil an leitenden Angestellten und Beamten des gehobenen Dienstes war
bei den Mitgliedern signifikant hoher. Die Nichtmitglieder wiesen einen héheren
Anteil an ungelernten Arbeitern und Facharbeitern sowie Meistern auf (siehe
Tab.11).

Mitgliedern sind weniger erwerbstétig; die Zahl der Rentner und Pensionare liegt
im Vergleich deutlich hoher. Umgekehrt ist dieses Zahlenverhaltnis bei den
Nichtmitgliedern. Die Arbeitslosenquote ist in beiden Gruppen niedrig, bei den
Mitgliedern mit 3% vs. 6% jedoch geringfugig gunstiger. Ungefahr 80% in beiden
Gruppen sind Vollzeit beschaftigt. Die durchschnittiche Wochenarbeitszeit liegt
bei den Mitgliedern bei 40 Stunden bei Nichtmitgliedern bei 38,3 Stunden (siehe
Tab.11).

Signifikante Unterschiede zwischen beiden Gruppen ergeben sich in der berufli-
chen Tatigkeit. Mitglieder beschreiben zu fast 30% vs. 50% bei Nichtmitgliedern

ihre Tatigkeit als bewegungsreich. Mit fast 64% Uben die Mitglieder haufiger eine
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sitzende Tatigkeit aus (vs. 40,7%). Aber nur 8% der Mitglieder gegentber 21,5%
der Nichtmitglieder missen schwer korperlich arbeiten( siehe Tab.11).

Ein der Erkrankung angepasster Arbeitsplatz ist ungeféahr bei fast 50% der Mit-
glieder vorhanden. Ca. 30% der Mitglieder haben keinen angepassten Arbeits-
platz, weitere 21% sehen diese MalRnahme als nicht notwendig an. Bei den
Nichtmitgliedern verfigen nur 38% uber einen der Krankheit angepassten Ar-
beitsplatz. Bei fast 51% der Nichtmitglieder ist der Arbeitsplatz nicht angepasst.
Eine fehlende Notwendigkeit der Arbeitsplatzanpassung wird von 12% der

Nichtmitglieder eingeschétzt (siehe Tab.11).

Stark eingeschrankt in ihrer Tatigkeit fuhlen sich rund 30% der Mitglieder gegen-
Uber 45% der Nichtmitglieder (siehe Tab.11).

Keine Nachteile in der beruflichen Entwicklung aufgrund der Erkrankung empfin-
den ca. 60% der Mitglieder gegenlber 52% der Nichtmitglieder.

Bei rund 80 % der Befragten beider Gruppen war eine krankheitsbedingte Um-
schulung und/oder Umsetzung nicht notwendig (siehe Tab.11).

Tabelle 11: Schulbildung, Beruf, Tatigkeit, Arbeitsplatzanpassung, Umschulung / Umsetzung

Frage/Variable DVMB- Nichtmitglie- | p-Wert
Mitglieder der
(n=1068) (n=205)
Hochster Schulab- Haupt-/Volksschule 28,6% 32,8% 0,235
schluss?
(Frage 72) Realschule/Polytechnische | 27,9% 41,4% <0,001
Oberschule
Abitur oder Fachhochschulreife | 14,2% 10,6% 0,180
Hochschul- 26,5% 12,1% <0,001

/Fachhochschulabschluss

Welche Berufsgruppe? | Ungelernter Arbeiter 3,4% 11,7% <0,001
(Frage 67)
Facharbeiter/Meister 18,5% 24,6% 0,007
Qualifizierter Angestellter 27,7% 21,6% 0,050
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Leitender Angestellter 18,3% 9,9% 0,004
Beamter gehobener Dienst | 8,9% 2,3% 0,002
Was ist Ihre gegenwar- Erwerbstatig 45,3% 53,7% 0,028
tige Tatigkeit?
(Frage 58) Hausfrau 2,9% 3,5% 0,668
Selbstandig 1,3% 2,0% 0,464
Rentner/Pensionar 43,0% 24,4% <0,001
Arbeitslos 2,9%(31/1062) 5,5%(11/201) | 0,064
Tatigkeits- Bewegungsreich 29,4% 49,6% <0,001
Beschreibung?
( Frage 62) Meist stehend 15,4% 20,0% 0,018
Meist sitzend 63,9% 40,7% <0,001
Schwere korperliche Arbeit | 8,1% 21,5% <0,001
Angepasster Ar- Ja, 49,5% 37,5% 0,097
beitsplatz?
(Frage 63) Nein 29,4% 50,8% <0,001
Ist nicht erforderlich 21,1% 11,7% 0,013
Einschrankung in der Sehr stark eingeschrankt 7,8% 16,0% 0,004
Tatigkeit aufgrund der
Erkrankung? Stark 23,2% 28,2% 0,225
(Frage 62)
Weniger stark 33,3% 29,8% 0,454
Schwach 23,6% 16,8% 0,098
Nachteile im beruflichen | Ja 38,9% 48,0% 0,088
Fortkommen?
(Frage 68) Nein 60,1% 52,0% 0,008
Umschulung/ Umset- Ja, Umsetzung 7,2% 8,6% 0,533
zung aufgrund
VVon M.Bechterew Ja, Umschulung 7,2% 11,3% 0,064
(Frage 69)
Ja, Beides 2,3% 1,6% 0,466
Nein 83,0% 78,5% 0,124

e Die Fehlzeiten am Arbeitsplatz wahrend der vergangenen zwo6lf Monate liegen
bei den Nicht-Mitgliedern signifikant hoher. Dies betrifft sowohl die Gesamt-

Fehlzeiten als auch die durch M. Bechterew bedingten (siehe Tab.12).

e Das durchschnittliche Lebensalter bei Eintritt in den Ruhestand liegt bei den Mit-
gliedern mit ca. 55 Jahren gegentber 49 Jahren bei den Nichtmitgliedern signifi-
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kant hoher. Eine Untergruppenanalyse hierzu ergab, dass nur ungefahr 26% der
Mitglieder gegeniuber 50% der Nichtmitglieder im Alter zwischen 40 und 50 Jah-
ren in den Ruhestand eintraten. Dieses Verhéltnis spiegelt sich im Wesentlichen
in den entsprechenden Rentenarten und Pensionen (Berufsunféahigkeitsrente,

Erwerbsunfahigkeitsrente) wieder (siehe Tab.12).

Ein monatliches Nettoeinkommen von 3.000 Euro und mehr erzielen 27 % der
Mitglieder und 13% der >Nichtmitglieder. Im Nettoeinkommensbereich zwischen
1500 Euro bis < 3000 Euro liegen beide Gruppen nahezu gleich auf. Im Bereich
von < 1000 Euro bis < 1500 Euro finden sich deutlich mehr Nichtmitglieder (siehe
Tab.12).

Tabelle 12: Jahrliche Fehlzeiten am Arbeitsplatz, Rente/Pension, Renteneintritt, monatliches

Nettoeinkommen

Frage/Variable DVMB- Nichtmitglieder | p-Wert
Mitglieder
(n=205)
(n=1068)
Fehlzeiten (Tage) der | gesamt 18,3 35,2 <0,001
letzten 12 Monate am
Arbeitsplatz? Durch M. | 12,1 22,6 0,010
(Frage 64) Bechterew bedingt
Alter bei Ren- gesamt 55,1 49,5 0,002
ten/Pensionseintritt
(Frage 65)
Untergruppenanalyse Bis 40 Jahre 9,0% 25,3% <0,001
Renteneintritt (Anteil
bei jeweiligen Alter) 41-50 Jahre 16,9% 27,7% 0,067
(Frage 65)
51-60 Jahre 55,6% 27,7% <0,001
Uber 60 Jahre 18,5% 19,3% 0,909
Was traf beim Renten- | Teilzeitrente 1,6% 2,1% 0,779
/Pensionseintritt zu?
(Frage 66) Rente wegen Be- 4,4% 29,2% <0,001
rufsunfahigkeit
Rente/Pension 37,9% 39,6% 0,765
wegen
Erwerbsunfahigkeit/

Dienstunfahigkeit
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Vorruhestand 14,1% 10,4% 0,499
Altersbedingte 35,9% 18,8% 0,020
Rente/Pension
Monatliches Netto- <1000 Euro 5,2% 13,8% <0,001
Einkommen pro Haus-
halt? 1000 bis <1500 14,9% 22,3% 0,018
(Frage 82) Euro
Monatl.1500 o o 0,236
bis<2000 19,1% 15,9%
Monatl.2000 o o
bis<2500 19,4% 22,9% 0,378
Monatl.2500 o o
bis<3000 14,8% 11,7% 0,216
3000 Euro und 26,6% 13,3% <0,001
mehr

3.3 Wichtige Ergebnisse des gematchen Datensatzes

Wie in Kapitel 2.1 beschrieben, waren aufgrund der ersten Analysen beide Gruppen

hinsichtlich des Alters und der Erkrankungsdauer nicht direkt vergleichbar, was ein 2:1-

Matching im Hinblick auf Alter, Geschlecht und Krankheitsdauer nach sich zog. Der

gematchte Datensatz umfasste sodann 366 DVMB-Mitglieder und 183 Nichtmitglieder

und wies keine signifikanten Unterschiede in Alter, Geschlechtsverteilung und Krank-

heitsdauer auf (siehe Tab. 13).

Tabelle 13: Ubersicht iiber demographische Daten der befragten Mitglieder bzw. Nichtmitglieder mit

Ankylosierender Spondylitis des gematchten Datensatzes.

Parameter DVMB-Mitglieder Nichtmitglieder
Anzahl der Patienten 366 183

Alter in Jahren Mittelwert (+SD) 47,0 (11,6) 46,3 (12,3)
Erkrankungsdauer in Jahren, 21,1 (10,5) 20,1 (11,1)
Mittelwert (£SD)

% HLA-B27 positiv 89,0% 94,6%

% méannlich 63,9% 63,9%

Abkurzungen: SD= Standard deviation (Standardabweichung),
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Die nachfolgende Dokumentation der Ergebnisse des gematchen Datensatzes ist nach
Themenschwerpunkten geordnet und entspricht folglich nicht der Reihenfolge der Fra-

gen des Fragebogens.

3.3.1 Diagnosestellung

Die Diagnose AS wurde bei 32,5% der Mitgliedern und bei 20,2% der Nichtmitglieder
durch einen Orthopaden gestellt (p =0,003). Nahezu umgekehrt ist das Verhaltnis bei
der Diagnosestellung durch einen Internisten bzw. Rheumatologen: 22,7% bei den Mit-
gliedern und 30,6% bei den Nichtmitgliedern.

Fur die Diagnosestellung der AS muissen die modifizierten New-York-Kriterien erftllt
sein. Entsprechend dieser Kriterien muss neben den klinischen Kriterien zusatzlich der
réntgenologische Nachweis einer Sakroiliitis erfolgen. Im Rahmen der Diagnostik kam
bei beiden Gruppen gleichwohl die konventionelle Rontgenuntersuchung bei tber 80%
der Befragten zur Anwendung. Eine Knochen-Szintigraphie erhielten in beiden Gruppen
ungefahr 20%. Nichtmitglieder erhielten jedoch deutlich mehr bildgebende Verfahren in
Form von Computertomographie (CT) und Magnetresonanztomographie (MRT). Um
herauszufinden, ob mehr jingere Patienten eine MRT-Untersuchung erhalten haben,
wurde eine Subgruppenanalyse in verschiedenen Altersgruppen durchgefuhrt. Hierbei
zeigte sich, dass bei den unter 35-Jahrigen in beiden Gruppen haufiger das MRT als
bildgebendes Verfahren zur Anwendung kam als bei den tber 40- jahrigen Patien-
ten(siehe Tab.14).

Tabelle 14: Bildgebende Verfahren im Rahmen der Diagnosestellung

Variable/Frage Mitglieder Nichtmitglieder P=Wert
(n=366) (n=183)

Welche Untersu- Roéntgen 82,0% 84,2% 0,523

chungen der LWS

vor Diagnosestel-

lung? Computer- 26,2% 40,4% 0,001
tomographie(CT)

(Frage 3)
Magnetresonanz- 22, 7% 30,6% 0,044
Tomographie(MRT)
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gesamt
MRT <35-Jahrige 44,9% 54,1% 0,400
MRT > 40- Jéhrige | 15,8% 23,1% 0,085

Beide Gruppen weisen erwartungsgemal einen positiven HLA-B27-Status von ca. 90%,

wobei der Prozentsatz bei den Nichtmitgliedern hoher lag (89,0 % vs.94,6 %) (siehe

Diagr.1).Mitglieder haben signifikant h&ufiger eine positive Familienanamnese hinsicht-

lich des Vorliegens einer AS oder anderen rheumatischen Erkrankungen (34,4% vs.
23,3%) (siehe Diagr.2).

Diagramm 1: &tiologische und epidemiologische Diagnostik-Kriterien

100%

90%

= Mitglieder Nichtmitglieder

p<0,001

80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -

10% -

0% -

95%

23%

*HLA-B27 positiv *pos.Familienanamnese
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Diagramm 2: Bildgebende Diagnostik-Verfahren
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80% -

70% -

60% -

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0%

Roéntgen

22%

= Mitglieder Nichtmitglieder
90% p=0,523
84%
p=0,001
A p=0,044
p=0,451 31%

Szintigraphie

*MRT

3.3.2

Hinweise nach Diagnosestellung

Um den Verlauf der Erkrankung maoglichst glnstig beeinflussen zu kénnen, ergibt sich

nach Diagnosestellung dieser chronischen Erkrankung die essentielle Notwendigkeit,

den Patienten ausfuhrliche Informationen zum mdoglichen Krankheitsverlauf und Hinwei-

se zum allgemeinen Verhalten zu geben. Mitglieder erhalten signifikant mehr Hinweise

vom Arzt zur Gruppengymnastik und zur DVMB als Patientenorganisation. Keine signi-

fikanten Unterschiede gibt es bei folgenden Informationen: aufrechte Koérperhaltung,

angepasstes Mobiliar, geeignete Sportarten, moglicher Krankheitsverlauf, Einzelgym-

nastik, Rehabilitationsmal3nahmen, Radontherapie (siehe Tab.15).

Tabelle 15: Hinweise/Informationen vom Arzt nach der Diagnosestellung

Variable/Frage Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert
n=366 n=183

Welche Hinweise | Tagl. Bewegung 69,7% 71,0% 0,742

vom Arzt nach

Diagnose erhal- Aufrechte Haltung 38,0% 40,4% 0,577

ten?

(Frage 4) Mobiliar 14,5% 13,1% 0,664

Sportarten 29,0% 26,2% 0,502

50,8% 48,6% 0,629

Maoglicher Krank-
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heitsverlauf

Einzelgymnastik 53,6% 54,1% 0,904
Gruppengymnastik 39,1% 18,6% <0,001
Reha-Malinahme 30,9% 27,3% 0,391
Radontherapie 4,9% 4,4% 0,776

Hinweis auf DVMB

- 22,1% 10,4% 0,001
als Organisation

Ungefahr 80 % der Patienten beider Gruppen nehmen die Hinweise des Arztes ernst
bis sehr ernst. Bei der Umsetzung der Informationen im taglichen Leben gibt es in bei-
den Gruppen keine signifikanten Unterschiede. Beide Gruppen fihren folgende
Schwerpunkte an, die sie kontinuierlich berticksichtigen: tagliche Bewegung, aufrechte
Kdrperhaltung, trockener Arbeitsplatz, feste Matratze und Sitzflache, angepasstes

Kopfkissen, ausreichende Bewegung bei der Arbeit und in der Freizeit.

3.3.3 Patientenurteil zur Krankheitsaktivitat und zur Funktion

In dem Fragebogen wurden standardisierte und validierte Messinstrumente verwendet,
um objektive Ergebnisse zu erhalten. Dabei handelte es sich um den BAS-G(Bath-
Ankylosing-Spondylitis Global Score bzw. das globale Patientenurteil, vgl. Anhang).
Mitglieder zeigen gunstigere Werte im globalen Patientenurteil zur Auswirkung der Er-
krankung auf das Wohlbefinden sowohl in den letzten sieben Tagen als auch in den

letzten sechs Monaten( siehe Diagr.3).

Signifikante Unterschiede beider Patientengruppen bei der Krankheitsaktivitat, die durch
den BASDAI (Bath-Ankylosing-Spondylitis-Disease-Activity-Index, vgl. Anhang) erfasst
wurde, ergeben sich nicht (4,0 vs.4, 2) (siehe Diagr.3).

Die Auswertung des Funktionsstatus mittels BASFI (Bath-Ankylosing-Spondylitis-
Functional-Index, siehe Anhang) ergaben wieder giinstigere Ergebnisse bei den Mit-
gliedern (3,4 vs. 3,9), d.h. diese erleben geringere funktionelle Beeintrachtigungen im
Alltag (siehe Diag.3).
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Diagramm3: Messinstrumente zur Krankheitsaktivitdt und zum Funktionsstatus

= Mitglieder Nichtmitglieder

® p=0,044

p=0,033 57
S 5,2

p=0,172
4 42 p=0,021
3,9
3 - —
2 -
1 - —
0 . . . S
*BAS-G 7 Tage *BAS-G 6 Monate BASDAI *BASFI

Mehr Mitglieder als Nichtmitglieder (35,1% vs. 27,3%, p = 0,066) auf3erten sich zufrie-
den bzw. maRig zufrieden (53,2% vs. 49,7%, p = 0,449) bei der Frage nach dem ge-
genwartigen Zustand der Erkrankung in Bezug auf Schmerzen und die Fahigkeit, alltag-
liche Tatigkeiten im Beruf, in der Freizeit und zu Hause zu verrichten. Bei dieser Frage

kam aber kein standardisiertes und validiertes Messinstrument zur Anwendung.

Bei der Messung der Beweglichkeit mit Hilfe des Hinterkopf-Wand-Abstandes und des
Finger-Boden-Abstandes waren keine signifikanten Unterschiede zu erheben. Wobei
bei einer Spanne zwischen 16% und 49% der Befragten in beiden Gruppen diese Mes-
sung entweder nicht durchgefihrt wurde bzw. die Patienten, die Zahlen nicht kannten

(siehe Diagr.4).
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Diagramm 4: Messung der Beweglichkeit
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3.3.4 Medikamentdse Therapie

Antirheumatische Medikamente nahmen in den letzten 12 Monaten ungefahr 66% der
Befragten beider Gruppen ein. 61,8% der Mitglieder und 69,7% der Nichtmitglieder

nahmen die verordneten Medikamente regelmallig ein.

Signifikante Unterschiede wurden bei den Wirkstoffgruppen herausgearbeitet. Mitglieder
nehmen mit 29,3% im Vergleich 18,7% der Nichtmitglieder signifikant haufiger nichtste-
roidale Antirheumatika (NSAR) regelmaRig ein. Ahnliche Zahlen ergeben sich auch bei
der bedarfsmafigen Einnahme von NSAR mit 28,5% bei den Mitgliedern gegentber
14,8% bei den Nichtmitgliedern. Ungefahr 10 % in beiden Gruppen gaben an, bisher
niemals NSAR eingenommen zu haben. Anders verhélt es sich bei der regelméfiigen
Applikation von TNF-alpha-Blockern (Infliximab, Etanercept, Adalimumab). Es zeigte
sich, dass Nichtmitglieder signifikant haufiger mit TNF-alpha-Blockern behandelt wer-
den als Mitglieder (Mitglieder 17,3% vs. Nichtmitglieder 33,0%). Beim Einnahmeverhal-
ten der anderen Wirkstoffgruppen wie Glukokortikoidsteroiden und den DMARDs

(,Disease Modifying Antirheumatic Drugs®) wie Sulfasalazin, Methotrexat und
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Leflunomid ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Patien-

ten-gruppen (siehe Diag.5).

Diagramm 5: Medikamenttse Therapie
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3.3.5 Bewegungstherapie und physikalische Anwendungen

Zum maglichst langen Erhalt der Bewegungsfahigkeit sind regelmallige gezielte Bewe-
gungsitbungen und Krankengymnastik sowie physikalische Therapien fir die Behand-
lung der AS die Grundpfeiler. Dabei sind die Compliance und das konsequente ,Durch-
halten“ der Patienten wichtige Faktoren. Auf Grundlage der vorliegenden Zahlen konnte
eingeschatzt werden, inwieweit die Informationen und Hinweise insbesondere zur re-
gelmaRigen Bewegung von den Patienten im taglichen Leben umgesetzt werden. Bei
der Frage nach h&auslicher Gymnastik gibt es keine signifikanten Unterschiede. Ledig-
lich ca. 25% der Befragten jeder Gruppe fuhren taglich und ebenfalls ca. 25% ein bis
zwei Mal pro Woche hausliche Gymnastikiibungen durch. Jeweils ca. 20% fuhren sol-
che Ubungen seltener oder gar nicht durch. Die Anleitung fiir die hausliche Gymnastik
erhalten Nichtmitglieder hauptsachlich durch ihren niedergelassenen Arzt, in Rheuma-
kliniken und durch Therapeuten. Mitglieder beziehen dartber hinaus ihre Anleitung
groRtenteils aus dem DVMB-Leitfaden und aus dem Gymnastikkalender der DVMB.
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Ungefahr 12% der Nichtmitglieder haben keinerlei gezielte Gymnastik- Anleitung (siehe
Diag.6).

Diagramm 6: Quellen Anleitung fir die hdusliche Gymnastik

= Mitglieder Nichtmitglieder
80%
71%
60% *p<0,001
0,
40% 38%
30%
20% 13% 470 12%
10% +——5%- 6 . 2% 3% [
0% | .  — .
® &Q @Q ~L<° & &
& < @ > N X
& & < & & e
e <& Q@ 0\\@ \{_Q",\Q
*0 Q)' *
N
)

Bei den Aktivitaten aul3er Haus nehmen Mitglieder hauptséchlich regelmafig an Gym-
nastikgruppen (Mitglieder 29,0% vs. Nichtmitglieder 7,1%, p = 0,009) und an Wasser-
gymnastikgruppen (Mitglieder 19,4% vs. Nichtmitglieder 6%) teil (siehe Diagr.7).

Die Organisation der Gymnastikgruppen erfolgt bei den Mitgliedern grof3tenteils durch
die drtliche Gruppe der DVMB (Mitglieder 49% vs. Nichtmitglieder 5,1%, p < 0,001). Bei
den Nichtmitgliedern Gbernehmen vorwiegend private Praxen die Organisation dieser
Gruppen (Mitglieder 36,2% vs. Nichtmitglieder 51,3%, p = 0,005) (siehe Diagr.7). Beide
Patientengruppen fahren regelmaflig Fahrrad, wandern und schwimmen. In der Mitglie-
dergruppe betreiben dariber hinaus ca. 22% Nordic Walking oder nehmen an Ballspie-

len wie Volleyball teil (siehe Diagr.7).

Als physikalische Therapien kommen Uberwiegend Massagen (12,0% vs.14,2%, p =
0,441) und Fangopackungen (3,8% vs. 55%, p = 0,635) zur Anwendung (siehe
Diagr. 7).
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Diagramm 7: RegelmaRiger Sport auf3er Haus
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Die Zahl der Befragten, die nicht regelmalig Sport treiben, wird bei den Mitgliedern mit

ungefahr 15% und bei den Nichtmitgliedern mit ca. 26% angegeben.

3.3.6  Hilfsmittelverwendung

Spezielle medizinische Hilfsmittel werden von rund 33% der Befragten in beiden Grupp-
en genutzt. Die am haufigsten genutzten Hilfsmittel sind in Tabelle 16 aufgefuhrt.

Tabelle 16: Spezielle medizinische Hilfsmittel

Variable/Frage Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert
n=366 n=183
Welche speziellen | Autositze 9,0% 3,7% 0,194
medizinischen - -
Hilfsmittel werden Bandagen 16,4% 24,1% 0,283
verwendet? (Fra-  Meoofissen 45.1% 53.7% 0,422
ge 39)
Einlagen 25,4% 22,2% 0,560
Orthopadische 16,4% 14,8% 0,715
Schuhe
Blromdbel 4,9% 0% 0,091
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Nackenstiitze 1,6% 1,8% 0,946
Sitzkissen 9,0% 9,3% 0,980
Spezialbett 4,1% 3,7% 0,846

3.3.7

Operationen

Operationen, die aufgrund der Erkrankung AS durchgefiihrt werden mussten, waren

groltenteils Knie- und Hiftgelenkoperationen sowie die operative Aufrichtung der Wir-

belsaule. Die Anzahl derer, die sich einer Operation unterziehen mussten, ist in beiden

Gruppen eher gering. Bei Uber 80% waren bisher keine krankheitsbedingte Operationen

notwendig. (siehe Tab.17)

Tabelle 17: krankheitsbedingte Operationen

Variable/Frage Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert
N=366 N=183

Operationen, die erb_elsaulen- 1.1% 3.3% 0,071
Aufrichtung

aufgrund von

M.Bechterew Huft-OP einseitig 2,7% 2,8% 1,000

durchgeflihrt wur- - mie S einseiig | 1.6% 5.5% 0,029

den?
Huft-OP beidseits 0,8% 1,1% 0,751

(Frage 45) Knie-OP beidseits | 1,6% 7% 1,000
FuRR/Zehen 0,8% 1,7% 0,168
HWS 0,5% 0,6% 0,814
keine Operation 85,2% 83,4% 0,406

3.3.8 Informationsquellen und Informationsgrad

Informationsquellen

Uber die Erkrankung und deren Verlauf nach der Diagnosestellung existieren vielfaltige

Informationsquellen, die unterschiedlich genutzt werden. Etwa gleich viele Patienten

beider Gruppen erhalten ihre Informationen hauptsachlich durch die behandelnden Arz-
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te (Orthopade, Rheumatologe, Allgemeinmediziner, Arzte in Rheumaklinik) (siehe
Diagr.8). Gleiches gilt fur Informationen durch allgemeine Informationsbroschiren und
Klinikvortragen. Mit 28,1% nutzen Mitglieder vs.16,9% der Nichtmitglieder (p = 0,004)
haufiger Hinweise von ihren Therapeuten. Nichtmitglieder erhalten haufiger ergdnzende
Informationen aus dem Internet (Mitglieder 19% vs. Nichtmitglieder 26 %) und aus Zei-
tungen (Mitglieder 4% vs. Nichtmitglieder 10%). Ungefahr 19 % der Mitglieder beziehen
weitere Informationen auch aus Fachblchern, bei den Nichtmitgliedern sind das 11%
(siehe Diagr.9). Signifikante Unterschiede ergaben sich bei dartiber hinaus gehenden

Informationsquellen.

15% bis 43% der Mitglieder beziehen ihre Informationen aus verschiedenen von der
DVMB erstellten und herausgegebenen Informationsmaterialien, auf Veranstaltungen
der DVMB und durch den Austausch mit anderen AS-Patienten. Bei den Nichtmitglie-
dern lautet die Spanne 1% bis 13% (siehe Diagr.10).

Diagramm 8: Informationsquellen nach Diagnosestellung (1)

= Mitglieder Nicht-Mitglieder

40%

36% *p=0,004

35% 34% 33%

30%

27%

25%

0 0
22% 22% 21%

0fn -
20% 17%

15% -

10% - —

5% - —

0%

Allgm.-Mediz. Rheumatologe Orthopéade ArztRheumaklinik  *Therapeut
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Diagramm 9: Informationsquellen nach Diagnosestellung (2)
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m Mitglieder = Nichtmitglieder
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25%

20%
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5%

0%
Vortrag in Klinik ~ *Fachblcher  Info-Broschiiren *Zeitungen *Internet
Diagramm 10: Informationsquellen nach Diagnosestellung (3)
= Mitglieder = Nichtmitglieder
20% 44%
43% 0
45% ¥%1<0,001

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%
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Informationsgrad

Signifikant unterschiedlich ist der Informationsgrad Uber alle Aspekte der Erkrankung

und deren Auswirkung auf das tagliche Leben.

Eine grof3e Mehrheit der Mitglieder fiihlen sich gut (62,2%) bzw. ausreichend (31,8%)
informiert. Die Nichtmitglieder fiihlen sich mit 35,4% gut und mit 47,2% ausreichend
informiert. Bei den Nichtmitgliedern ist die Zahl der Befragten, die sich nicht ausrei-
chend Uber die Erkrankung informiert fihlen mit 17,4% deutlich hdher gegeniber den
6,0% der Mitglieder (p < 0,001) (siehe Diagr.11).

Diagramm 11: Informationsgrad tber Erkrankung

= Mitglieder Nichtmitglieder

70%

62%

60% *¥p<0,001

* p=0,001
50%

40%

35%

32%

30% -

20% -

10% T 6%

**qut informiert *ausreichend informiert **nicht ausreichend informiert

0%

3.3.9 Rauchverhalten

Mitglieder gaben mit 55,9% gegenuber 71,0% der Nichtmitglieder an, in ihrem Leben
geraucht zu haben (p = 0,001). Signifikante Unterschiede in der taglich konsumierten

Anzahl von Zigaretten existieren nicht.

Nach der Diagnosestellung veranderten 24,3% der Mitglieder und 32,0% der Nichtmit-

glieder (p = 0,127) ihren Tabakkonsum nicht. Eine leicht positive Tendenz beziiglich der
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Mengenreduktion nach Diagnosestellung stellte sich bei den Nichtmitgliedern heraus.
Somit rauchen 18,8% der Nichtmitglieder seit der Diagnosestellung weniger (Mitglieder
11,9%, p = 0,087).

Allerdings haben signifikant mehr Mitglieder (Mitglieder 60,9% vs. Nichtmitglieder
46,1%, p = 0,008) seit der Feststellung der Erkrankung das Rauchen vollstdndig aufge-
geben (siehe Diagr.12).

Diagramm 12: Rauchverhalten vor und nach der Diagnosestellung

= Mitglieder Nichtmitglieder
80%

p=0,001
1% p=0,008

61%

70%

60% +—56%—

50% - 46%
Joos 0=0,127
32%

19%

20% -

12%

B m

*Jemals geraucht Nach Diagnose gleich NachDiagnose weniger *Nach Diagnose
aufgehort

10% -

0% -

3.3.10 Rehabilitationen

Die Anzahl stationarer Rehabilitationen seit der Diagnosestellung halt sich in beiden
Gruppen mit 3,6 bzw. 3,0 ungefahr die Waage. Gleiches gilt fir die Anzahl stationarer
Rehabilitationen im Zeitraum der vergangenen zehn Jahre. Hier liegen die Zahlen bei
2,6 bzw. 2,3.

Keine belastbaren Zahlen ergaben die Fragen nach der Rehabilitationsklinik, in der die
Patienten entweder den besten Rehabilitationserfolg oder gar keinen Erfolg empfunden

hatten. Es wurde stets eine sehr grof3e Anzahl an Kliniken aufgefuhrt. Die einzelnen
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Mitglieder wie Nichtmitglieder gaben zudem vielfaltige Griinde und diverse Parameter
fur den Erfolg oder Nichterfolg der jeweiligen MalRnahmen an. Es handelte sich Uber-
dies um offene Fragen, denen kein einheitlicher Bewertungsmalstab zugrunde gelegt
war. Nach alledem ist davon auszugehen, dass kein objektives Ergebnis vorliegt. Auf

die Ausfuhrung der detaillierten Zahlen wird deshalb verzichtet.

3.3.11 Bildung, Tatigkeitsbeschreibung, Beruf, gegenwartige Tatigkeit, Ein-

kommen

Ein groRer Themenkomplex mit weiteren interessanten Ergebnissen beschéftigte sich
mit Fragen zur Schule, Bildung, Beruf, gegenwartigen Tatigkeit und Tatigkeitsbeschrei-
bung. Der Vergleich im Bereich Schulbildung und beruflicher Tatigkeit erbrachte signifi-

kante Unterschiede (siehe Diagr.12).
Bildung

Mitglieder haben in der Regel einen héheren Schulabschluss und gehen folglich einer

gualifizierteren und weniger kérperlich anstrengenden beruflichen Tatigkeit nach.

22,1% der Mitglieder und 32,6% der Nichtmitglieder gaben einen Volks- bzw. Haupt-
schulabschluss als hochsten Schulabschluss an. Auch in Bezug auf den hochsten
Schulabschluss bei Realschule/Polytechnische Oberschule (35,1% vs. 41,6%, p =
0,137) oder Abitur/Fachhochschulreife (15,5% vs. 10,7%, p = 0,133) schneiden die Mit-
glieder etwas besser ab. Einen Hochschul- oder Fachhochschulabschluss erreichten
hingegen 26,0% der Mitglieder, jedoch nur 12,4% der Nichtmitglieder (siehe Diagr.13).
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Diagramm13:HdchsterSchulabschluss
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Berufliche Tatigkeit

Die Schulbildung spiegelt sich in der beruflichen Tatigkeit wieder (siehe Diagr.14).

Mitglieder beschreiben ihre Tatigkeit mehrheitlich mit 69,7% als vorwiegend sitzend und

nur mit 27,0% als vorwiegend bewegungsreich. Demgegenuber tben 41,7% der Nicht-

mitglieder eine vorwiegend sitzende und 50,0% eine vorwiegend bewegungsreiche Ta-

tigkeit aus. Noch deutlicher fallt der Unterschied mit bei den Mitgliedern mit 8,6% vs.

20,8% der Nichtmitglieder in der Ausiibung schwerer kdrperlicher Tatigkeiten aus.
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Diagramm 14: Tatigkeitsbeschreibung

= Mitglieder Nichtmitglieder
80%
70% **p<0,001
0,
70% *p=0,001
60%
50%
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40%
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Jeweils rund 84% der Mitglieder und Nichtmitglieder sind in Vollzeit beschéftigt. Die

Madglichkeit einer Teilzeitregelung nutzen in beiden Gruppen zwischen 6% und 10%.

26,4% der Mitglieder und 17,9% der Nichtmitglieder (p = 0,083) fuhlen sich in der Aus-
Ubung ihrer Tatigkeit aufgrund der Erkrankung nur gering beeintrachtigt. Deutlich diver-
gierender ist der Unterschied bei der Definition sehr stark eingeschrankt. Sehr stark
eingeschrankt fuhlen sich 7,2% der Mitglieder und 15,4% der Nichtmitglieder (p =
0,016).

Berufsgruppen
Die Schulbildung spiegelt sich auch bei den Berufsgruppen wieder (siehe Diagr.15).

In beiden Gruppen verfugen ca. 85% der Befragten uber eine abgeschlossene Lehre
oder Berufsausbildung. In der Mitgliedergruppe sind qualifizierte Angestellte, leitende
Angestellte und Beamte des mittleren und gehobenen Dienstes haufiger aber nicht sig-

nifikant mehr vertreten.

Bei den Nichtmitgliedern liegt die Zahl der Facharbeiter und Meister signifikant héher
(Mitglieder 20,1% vs. Nichtmitglieder 28,3%, p = 0,039).
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In der Gruppe der Nichtmitglieder ist der Anteil an ungelernten Arbeitern mit 12,5% im

Vergleich zu 3,1% (p < 0,001) bei den Mitgliedern mehr als dreimal so hoch.

Der geringe Prozentsatz von Selbstédndigen und Freiberuflern unterschied sich in bei-

den Gruppen nicht.

Diagramm 15: Berufsgruppen
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Konsequenterweise findet sich in der wochentlichen Arbeitszeit ein signifikanter Unter-
schied. Diese liegt bei den Mitgliedern bei durchschnittlich 40,4 Stunden und bei Nicht-
mitgliedern bei durchschnittlich 38,0 Stunden pro Woche (p = 0,038).

Gegenwartige Tatigkeit

Nahezu keine Unterschiede ergaben sich bei der Frage nach der gegenwartigen Téatig-

keit. Im Anschluss sind die wichtigsten Tatigkeiten aufgefuhrt (siehe Tab.18).
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Variable/Frage Mitglieder Nichtmitglieder p-wert
n=366 n=183
Welches ist lhre | Schiler 0,3% 0,6% 0,614
gegenwartige
e Student 0,8% 1,2% 0,746
Tatigkeit?
Erwerbstatig 62,3% 56,6% 0,113
(Frage 58)
Hausfrau 4,2% 4,0% 0,887
Arbeitslos 4,2% 5,2% 0,648
Rentner/Pensionar 24,6% 25,4% 0,973
Elternzeit 0,6% 1,2% 0,957
Einkommen

Bildung und Berufsgruppe haben entsprechenden Einfluss auf das monatlich verfligha-

re Nettoeinkommen der Befragten (siehe Diagr.16). Aufgrund der anonymen Erhebung

der Daten hat eine erfreulich grof3e Anzahl der Befragten auf freiwilliger Basis diese
Frage beantwortet (351 Mitglieder, 169 Nichtmitglieder).

In den Einkommensklassen bis 1.500 Euro finden sich 17,4% der Mitglieder und 35,5%

der Nichtmitglieder (p = 0,005). In den monatlichen Einkommensstufen von 1.500 Euro

bis 3.000 Euro machen beide Gruppen ungefahr gleiche Angaben (ca. 50%).In Ein-

kommensbereichen von Uber 3.000 Euro befinden sich 27,1% der Mitglieder gegenuber
13,0% der Nichtmitglieder (p < 0,001).
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Diagramm 16: Monatliches Nettoeinkommen in Euro pro Haushalt
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3.3.12 Arbeitsplatzanpassung, Umschulung, Rente/Pension

Arbeitsplatzanpassung

50,6% der Mitglieder steht ein den krankheitsbedingten Einschrdnkungen angepasster
Arbeitsplatz zur Verfigung (Nichtmitglieder 38,6%, p = 0,021).Bei 20,9% der Mitglieder
und 13,2% der Nichtmitglieder war eine Arbeitsplatzanpassung nicht notwendig (p =
0,063) (siehe Tab.19).

Umschulung

Bei einer grofRen Mehrheit der Patienten (83,0% und 77,6%, p = 0,082) war eine Um-
schulung oder Umsetzung bisher nicht notwendig. 6,5% der Mitglieder mussten sich

einer Umschulung und 8,8% einer Umsetzung unterziehen. 65,5% der Betroffenen ga-

ben an, dass die berufliche Veranderung mit finanziellen oder anderen Einbul3en ver-

bunden war (siehe Tab.19).
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Bei den Nichtmitgliedern erfuhren 9,1% eine Umschulung und 11,5% eine Umsetzung

und damit nahezu gleich den Mitgliedern.

Die Zahl derer, die durch diese MalRnahmen entsprechende Einbul3en, insbesondere
finanzieller Art, hinnehmen musste ist in beiden Gruppen ahnlich hoch (Mitglieder
65,5% vs. Nichtmitglieder 78,4%) (siehe Tab.19). Generelle berufliche Nachteile auf-
grund der Erkrankung werden in beiden Gruppen etwa gleich haufig angegeben (41,1%
vs. 46,1%) (siehe Tab.19).

Tabelle 19: Arbeitsplatzanpassung / Umschulung / Umsetzung / EinbuRen

Variable /Frage 63 Mitglieder Nichtmitglieder p-Wert
Angepasster 50,6% 38,6% 0,021
Arbeitsplatz

Kein angepasster Ar- 28,5% 48,2% 0,001
beitsplatz vorhanden

Angepasster Arbeits- 20,9% 13,2% 0,063
platz nicht erforderlich

Keine Umschu- 83,0% 77,6% 0,082
lung/Umsetzung

Umsetzung 8,8% 11,5% 0,361
Umschulung 6,5% 9,1% 0,307
Finanzielle oder ahnli- 65,5% 78,4% 0,180

che EinbuRen

3.3.13 Ausfallzeiten/Arbeitsunfahigkeitstage

Deutliche Unterschiede zwischen beiden Gruppen fallen bei den jahrlichen Ausfallzeiten

auf (siehe Diagr. 17).

Mitglieder fallen durchschnittlich 15 Tage p.a. aufgrund von allgemeinen Erkrankungen,
M. Bechterew und Rehabilitationsmal3hahmen aus. Bei den Nichtmitgliedern liegt die

Ausfallzeit mit 31 Tagen p.a. doppelt so hoch (p = 0,003).
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Auch bei den jahrlichen Ausfallzeiten, die ausschlief3lich auf M. Bechterew zurtickzuftih-

ren sind, zeigt sich ein signifikanter Unterschied zugunsten der Mitglieder.

Diese fallen im Schnitt 9 Tage p.a. aus, Nichtmitglieder bleiben dagegen 18 Tage p.a.
und damit wiederum doppelt so oft dem Arbeitsplatz fern (p = 0,014).

Diagramm 17: Krankheits- und rehabilitationsbedingte Fehlzeiten am Arbeitsplatz p.a.

= Mitglieder Nichtmitglieder
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Fehlzeiten am Arbeitsplatz (Tage p.a.)

*Fehlzeiten gesamt *Fehlzeiten durch M.Bechterew

3.3.14 Rehabilitations-MalRnahmen

Bei der Anzahl der Rehabilitationen waren die Ergebnisse in beiden Gruppen &hnlich.
Seit der Diagnosestellung haben 68,8% der Mitglieder im Schnitt 3,6 stationare Rehabi-
litationen durchgefihrt. Bei den Nichtmitgliedern waren es 63% mit 3,0 Rehabilitationen.
In den vergangenen 10 Jahren nutzten 89,5% der Mitglieder bei durchschnittlich 2,6
Aufenthalten und 95,0% der Nichtmitglieder bei 2,3 Aufenthalten die Moglichkeit einer
stationéren Rehabilitation. Ambulante Rehabilitationen wurden nicht im Detail erfragt.
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3.3.15 Ruhestandseintritt, Ruhestandsbezlge

Ruhestandseintritt

ERGEBNISSE

Das Alter bei Eintritt in den Ruhestand liegt in der Mitgliedergruppe bei 52,7 Jahren, die
Nichtmitglieder sind im Durchschnitt 48,9 Jahre alt (p = 0,058). Das durchschnittliche

Lebensalter bei Eintritt in den Ruhestand unterscheidet sich damit nicht wesentlich.

Auffalliger sind die Unterschiede jedoch bei den Dekadenscheiben, die im Rahmen ei-

ner Subgruppenanalyse ermittelt wurden. Bis zu einem Alter von 50 Jahren sind 37,4%

der Mitglieder und 54,8% der Nichtmitglieder berentet oder pensioniert. In der Scheibe

zwischen 50 und 60 Jahren ist die Zahl bei den Mitgliedern deutlich héher (Mitglieder
47,0% vs. Nichtmitglieder 28,6%, p = 0,048). Bei den Uber 60-Jahrigen ist die Zahl mit
ca. 16% in beiden Gruppen gleich (p = 0,885) (siehe Diagr.18).

Diagramm 18: Eintritt in den Ruhestand in den unterschiedlichen Altersstufen
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Ruhestandsbeziige

Mit Eintritt in den Ruhestand bezogen rund 42 % der Befragten in beiden Gruppen Al-

tersbeziige wegen Erwerbs- bzw. Dienstunfahigkeit.

Die Anzahl der Berufsunfahigkeitsrenten lag bei den Mitgliedern bei 15,3%, bei den
Nichtmitgliedern bei 27,9% und damit fast doppelt so hoch (p = 0,083).

Ein umgekehrtes Zahlenverhéltnis findet sich bei den altersbedingten Ren-
ten/Pensionen mit 25,9% bei den Mitgliedern gegeniber 18,6% bei den Nichtmitglie-
dern (p = 0,277) (siehe Diagr.19).

Vorruhestandsbezige erhielten in beiden Gruppen in etwa 12% der Befragten.

Diagramm 19: Renten- /Pensionsarten
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3.3.16 Krankenversicherung, Heil- und Hilfsmittelversorgung, familiare Si-

tuation

Krankenversicherung

Es ergaben sich keine signifikanten Ergebnisse hinsichtlich der Krankenkassenmitglied-

schaft. Alle Befragten sind krankenversichert. Die meisten Patienten beider Gruppen
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sind bei den Ortskrankenkassen (AOK), bei der Deutschen Angestellten Krankenkasse
(DAK), bei der Techniker Krankenkasse sowie bei Betriebskrankenkassen versichert.
Der Anteil der in privaten Kassen Versicherten liegt bei den Mitgliedern bei 7,9% und
bei den Nichtmitgliedern bei 3,9% (p = 0,074).

Heil- und Hilfsmittelversorgung

Das monatliche Aufkommen fur Medikamente bzw. Heil- und Hilfsmittel beziffern Mit-
glieder mit Euro 33,10 und Nichtmitglieder mit Euro 31,70 (p = 0,881).

Der Uberwiegende Teil der Mitglieder und Nichtmitglieder sieht aufgrund der Gesund-
heitsreform des Jahres 2006 eine Verschlechterung im Bereich der medizinischen so-
wie Heil- und Hilfsmittelversorgung. Die Griinde sind in beiden Gruppen gleichlautend:
allgemein gestiegene Kosten im Gesundheitswesen, Erh6hung der Krankenkassenbei-
trdge, hohere Zuzahlungen fur Medikamente, die Praxisgebuhr, weniger Erstattungen
von Fahrtkosten und Medikamenten, weniger Verordnungen von physikalischen An-

wendungen, Gymnastik oder Rehabilitationen.

Familiare Situation

Mitglieder und Nichtmitglieder sind mehrheitlich (68,2% vs. 57,9%) verheiratet. Der Le-
digenanteil ist in beiden Gruppen ungeféhr gleich, der Anteil der getrennt Lebenden und
Verwitweten ebenfalls.

Die Scheidungsrate ist bei den Mitgliedern mit 6,3% halb so hoch wie bei den Nichtmit-
gliedern mit 13,1%.

Ungefahr 66% der Befragten in beiden Gruppen haben Kinder, die Mehrzahl hat ein (ca.
35%) bis zwei Kinder (ca. 48%) (siehe Diagr. 20).
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Diagramm 20 : Familienstand
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3.3.17 Antrag/Feststellung Grad der Behinderung (GdB)

In beiden Gruppen wurde bei rund 66% der Befragten ein Grad der Behinderung (GdB)
festgestellt.

Bis zu einem Behinderungsgrad von 60% und im Bereich von 80% bis 100% unter-

scheiden sich beide Gruppen nicht wesentlich.

Nur bei einem Schwerbeschadigtengrad von 70 % liegt die Anzahl bei den Nichtmitglie-
dern zahlenmaf3ig mit 17,3% hoher als bei den Mitgliedern mit 8,8%, (p = 0,021). Rund

33% wurde das Merkzeichen ,G" zuerkannt.

2,6% der Mitglieder und 19,0% der Nichtmitglieder haben aktuell einen Antrag beim

Versorgungsamt gestellt oder beabsichtigen, dieses zu tun.

Diejenigen Patienten, die bisher keinen Antrag auf Feststellung gestellt haben, begrin-
deten dies mit verminderten Chancen auf dem Arbeitsmarkt (18,3% vs. 7,8%, p =
0,056), einer fehlenden Notwendigkeit aufgrund eines guten Gesundheitszustandes
(42,6% vs. 23,5%, p = 0,008) oder weil sie sich noch keine Gedanken dariber gemacht
haben (24,4% vs. 54,9%, p=0,001).
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4 Determinanten des Funktionsstatus, der Arbeitsunféahigkeitsta-

ge und des Rauchverhaltens
Die vorstehend beschriebenen Analysen weisen nach, dass die Mitglieder nicht nur ei-
nen besseren Funktionsstatus haben sondern auch weniger Ausfallzeiten am Arbeits-

platz aufweisen und Uberdies ein gunstigeres Rauchverhalten zeigen.

Diese wesentlichen und interessanten Unterschiede zu den Nichtmitgliedern gaben An-
lass, weitere Analysen vorzunehmen, um die Ursachen fur diese Differenzen zu finden.
Im Focus standen dabei die Determinanten Erkrankungsdauer, Schulbildung, Téatig-
keitsschwere, Mitgliedschaft und Rauchen. Der BASDAI als Messinstrument fur die
Krankheitsaktivitat und bekannte EinflussgroRe des Funktionsstatus wurde nicht mit
einbezogen, da mit festgestellten BASDAI-Werten von 4,0 vs. 4,2 (p = 0,172) keine sig-

nifikanten Unterschiede auftraten (siehe Tab.20).

4.1 Funktionsstatus BASFI, Determinanten des BASFI

Zur Erinnerung: Die Mitglieder erreichen einen BASFI-Wert von 3,4. Dieser Wert ist sig-
nifikant besser als bei den Nichtmitgliedern mit 3,9 (p = 0,021) (siehe Tab.20)

Tabelle 20: BASFI/BASDAI

Variable Mitglieder Nichtmitglieder P-Wert
BASFI 34 3,9 0,021
BASDAI 4,0 4,2 0,172

Zunachst wurde die Starke des Einflusses der Determinanten Erkrankungsdauer,

Schulbildung, Mitgliedschaft und Tatigkeitsschwere untersucht (siehe Tab.21).
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Variable F-Statistik p-Wert
Schulbildung 2,73 0,0666
Erkrankungsdauer 16,95 <0,0001
Mitglieder/Nichtmitglieder 3,72 0,0546
Schwere korperliche Tatigkeit 5,96 0,0152
Bewegungsreiche Tatigkeit 2,41 0,1215

4.1.1 Varianzanalyse 1: BASFI und — Erkrankungsdauer — Schulbildung —
Mitgliedschaft

Die zunachst vorgenommene Varianzanalyse unter Einbeziehung der Parameter Er-

krankungsdauer, Schulbildung und Mitgliedschaft bestatigte den wissenschaftlich be-

kannten Zusammenhang zwischen BASFI und Erkrankungsdauer. Dartber hinaus tra-

ten zwei bisher nicht erkannte Zusammenhange zu Tage. Erstmalig belegt wurde der

Zusammenhang zwischen BASFI und Schulbildung, der zudem signifikant ist. Neu ist

ebenfalls die Erkenntnis, dass die Mitgliedschaft in der DVMB einen Einfluss auf die

Hohe des BASFI hat (siehe Tab.22). Ahnliche Ergebnisse erhalt man, wenn auch nach

dem Alter adjustiert wird.

Tabelle 22: Einfluss von Erkrankungsdauer / Schulbildung / Mitgliedschaft auf den Funktionsstatus

BASFI

Quelle F-Statistik P-Wert
Erkrankungsdauer 31,74 <0,0001
Schulbildung 11,11 <0,0001
Mitglieder/Nichtmitglieder | 3,86 0,0499

Aus dieser Analyse ergeben sich die folgenden abgeleiteten Mittelwerte des BASFI fur

die beiden Gruppen mit weiterhin signifikanter Differenz von 0,4 (p = 0,0499), d.h. trotz

signifikantem Zusammenhang zur Schulbildung bleibt der Unterschied beim BASFI zu-

gunsten der Mitglieder im Wesentlichen erhalten (siehe Tab.23).
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Tabelle 23: BASFI-Mittelwerte nach Adjustierung um Erkrankungsdauer, Schulbildung und Mitgliedschaft

Mitgliedschaft ja/ nein BASFI LSMEAN 95% Konfidenzgrenzen

Mitglieder 3,5 3,2-3,7

Nichtmitglieder 3,9 3,5-3,5

Auch unter zusatzlicher Einbeziehung der Téatigkeitsschwere (schwere koérperliche Ar-
beit und bewegungsreiche Téatigkeit) bleibt der Unterschied im BASFI zwischen Mitglie-
dern und Nichtmitglieder nahezu gleich (siehe Tab.24).

Tabelle 24: BASFI-Mittelwerte nach Adjustierung um Erkrankungsdauer, Schulbildung, Mitgliedschaft

und Tatigkeitsschwere

Mitgliedschaft ja/ nein

BASFI LSMEAN

95% Konfidenzgrenzen

Mitglieder

3,1

2,75- 3,54

Nichtmitglieder

3,6

3,18- 4,09

Eine genauere Analyse der BASFI-Werte bei verschiedenen Schulabschlisse nach Ad-
justierung um Erkrankungsdauer und Mitgliedschaft zeigte, dass Hochschul- und Fach-

hochschulabsolventen mit 3,0 tber einen signifikant ginstigeren BASFI verfiigen als

Realschuler mit 3,9 und Hauptschtler mit 4,2 (siehe Tab.24).

Tabelle 24: BASFI nach Adjustierung um Erkrankungsdauer und Mitgliedschaft

Schulabschluss

BASFI LSMEAN

95% Konfidenzgrenzen

Hochschul-/Fachhochschulreife 3,0 2,6-3,4
Realschule 3,9 3,5-4,2
Hauptschule 4,2 3,8-4,6
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4.1.2 Varianzanalyse 2: BASFI und Erkrankungsdauer — Schulbildung —
Mitgliedschaft - Tatigkeitsschwere

Da nahe lag, dass die Tatigkeitsschwere Einfluss auf die erkannten Unterschiede im
BASFI-Status der beiden Gruppen haben konnte (siehe Tab. 21), wurde in einer zwei-
ten Varianzanalyse um diesen Parameter zusatzlich kontrolliert. Das Ergebnis unter
Einbeziehung der moglichen Determinante Tatigkeitsschwere (schwere korperliche Ar-
beit, bewegungsreiche Téatigkeit) verdnderte sich nur marginal. Der Unterschied des
BASFI zwischen Hochschul- und Fachhochschulabsolventen mit 3,0 bleibt gegentber
dem der Hauptschuler mit 3,7 signifikant hoch. Als knapp nicht signifikant zeigt sich hin-
gegen der BASFI-Unterschied zwischen Hochschul- und Fachhochschulabsolventen
gegeniber Realschilern (3,5) (siehe Tab.25). Der BASFI-Unterschied bei den ver-
schiedenen Bildungsstufen lasst sich somit nicht durch die Tatigkeitsschwere erklaren.

Tab.25 BASFI nach Adjustierung um Erkrankungsdauer, Mitgliedschaft und Tatigkeitsschwere

Variable BASFI LSMEAN 95% Konfidenzgrenzen
Hochschul-/Fachhochschulreife | 3,0 2,49- 3,51
Realschule 3,5 3,04- 3,91
Hauptschule 3,7 3,19- 4,20

4.1.3 Mitgliedschaft in der DVMB
Einen eher kleineren direkten Einfluss auf die HOhe des BASFI hat die Mitgliedschaft in
der DVMB. Wird die DVMB- Mitgliedschaft um die Faktoren Schulbildung und Erkran-
kungsdauer adjustiert, verbleibt eine mittlere Differenz im BASFI von 0,4 (p = 0,049) zu
Gunsten der Mitglieder bestehen (siehe Tab.26).

Tabelle 26: BASFI nach Adjustierung um Schulbildung und Erkrankungsdauer

Variable BASFI LSMEAN 95% Konfidenzgrenzen
Mitglieder 3,5 3,2-3,7
Nichtmitglieder 3,9 3,5-4,3
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Aus einer weiteren Analyse ergab sich, dass der BASFI bei fortschreitender Erkran-
kungsdauer in beiden Gruppen zunimmt. Der BASFI-Unterschied zwischen Mitgliedern
und Nichtmitgliedern bleibt aber nahezu gleich zugunsten eines niedrigeren und damit
gunstigeren BASFI bei den Mitgliedern(siehe Diagr.21).

BASFI

Nichtmitglieder

Mitglieder

Erkrankungsdauer

Diagramm 21: Schematische Darstellung Abhangigkeit BASFI von Erkrankungsdauer

Zusammenfassend konnte nachgewiesen werden, dass der BASFI durch die Erkran-
kungsdauer signifikant beeinflusst wird, aber auch - und das wurde in der vorliegenden
Arbeit neu herausgearbeitet — vor allem durch die Schulbildung und zu einem kleineren
Anteil durch die Mitgliedschaft in der DVMB. Die Téatigkeitsschwere beeinflusst zwar den
BASFI, die Differenz der BASFI- Werte zwischen beiden Gruppen bleibt aber zugunsten

der Mitglieder nahezu gleich.
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4.1.4 Rauchen-BASFI

In weiteren Analysen wurde der mdgliche Einfluss des Rauchverhaltens auf den BASFI

untersucht. Signifikante Ergebnisse ergaben sich hierbei nicht.

Das Aufgeben des Rauchens hat einen gewissen positiven aber nicht ganz signifikan-
ten Effekt auf den BASFI gezeigt. Es wurde jeweils um Erkrankungsdauer, Tatigkeits-
schwere und Geschlecht adjustiert. Diejenigen, die das Rauchen aufgegeben haben
zeigen einen BASFI von 3,7, bei den Rauchern liegt der BASFI bei 4,3 (p = 0,06). Diese
Werte andern sich auch nicht unter der Bertcksichtigung der Parameter Schulbildung
und Mitgliedschaft. Zusammenfassend ist das Rauchen keine signifikante Einflussgrof3e
des BASFI.

4.2 Determinanten der Fehlzeiten am Arbeitsplatz/AU-Tage

Die durchgefiuihrten Analysen ergaben bei Mitgliedern signifikant weniger Fehlzeiten am
Arbeitsplatz pro Jahr als bei Nichtmitglieder. Dies gilt sowohl bei den allgemeinen
krankheitsbedingten Fehltagen als auch bei denen durch die Erkrankung M. Bechterew

bedingten.

Erklarungen fur die teils gravierenden Unterschiede konnten die Datensatze naturge-
mal3d nicht liefern. Nach den Erkenntnissen im Segment Funktionsstatus bot sich die
Untersuchung an, ob und welchen Einfluss Erkrankungsdauer, Schulbildung, DVMB-
Mitgliedschaft, und Tatigkeitsschwere auf die Anzahl der Fehlzeiten am Arbeitsplatz
haben. Darlber hinaus lag es nahe, zu untersuchen, inwieweit der BASFI bei der An-

zahl der Fehltage eine - ggf. dominierende - Rolle spielt.

4.2.1 Einfluss von Erkrankungsdauer, Schulbildung, DVMB-Mitgliedschaft
und BASFI auf die Fehlzeiten am Arbeitsplatz

Wie die Tabelle 26 zeigt, hat die Schulbildung keinen signifikanten Einfluss auf die An-
zahl der Fehlzeiten am Arbeitsplatz weder als Haupteffekt noch als Wechselwirkung
(unterschiedliche BASFI-H6he). Auch wenn die Wechselwirkung gestrichen wird, ergibt

sich kein signifikanter Einfluss auf die Fehlzeiten. Ebenfalls konnte kein signifikanter
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Zusammenhang zwischen Erkrankungsdauer und Fehlzeiten hergestellt werden, auch
wenn fir BASFI kontrolliert wurde. Zwischen der der DVMB-Mitgliedschaft und den
Fehlzeiten am Arbeitsplatz besteht ein Zusammenhang, der aber unterschiedlich ist, je
nachdem ob der BASFI hoch oder niedrig ist (signifikante Wechselwirkung). Hochsigni-
fikant ist der Zusammenhang erwartungsgemal zwischen den Fehlzeiten am Arbeits-
platz und dem BASFI (siehe Tab.27).

Tabelle 27: EinflussgréRen Schulbildung, Krankheitsdauer, BASFI, Mitgliedschaft auf Fehlzeiten am Arbeitsplatz

Variable F-Statistik p-Wert

Schulbildung 0,60 0,5504

Mitglieder/Nichtmitglieder 1,30 0,256 bis <0,001 (je
nach Hohe des
BASFI)

BASFI 20,21 <0,0001

Mitglieder/Nichtmitglieder/Schule | 0,04 0,6975

BASFI/Mitglieder/Nichtmitglieder | 14,63 0,0002

4.2.2 Einfluss von BASFI und Mitgliedschaft auf Fehlzeiten am Arbeitsplatz

Aufgrund des hochsignifikanten Einflusses des BASFI lag eine weitere Analyse mit stei-
genden BASFI-Werten nahe. Ziel dieser Analyse war die Prufung, ob sich die Fehlzei-
ten am Arbeitsplatz analog zur Héhe des BASFI entwickeln. In diesem Zusammenhang
interessant war ebenfalls die Betrachtung, ob Unterschiede zwischen Mitgliedern und
Nichtmitgliedern bestehen. Die Daten wurden sowohl fur die allgemeinen als auch fir
die durch M. Bechterew bedingten Fehlzeiten erhoben.

Bei einem BASFI von 1 gibt es keine signifikanten Unterschiede bei den allgemeinen
Fehlzeiten (einschliel3lich RehabilitationsmalRnahmen), die mittlere Ausfallzeit ist bei
beiden Gruppen mit 12,9 bei den Mitgliedern bzw. 11,7 Tagen bei den Nichtmitgliedern
ungefahr gleich (p = 0,792).Erste signifikante Unterschiede zeigen sich bei einem
BASFI von 2,5. Bei diesem BASFI fehlen Mitglieder sieben Tage weniger am Arbeits-
platz als Nichtmitglieder (13,5 vs. 20,3, p = 0,042).Bei einem BASFI von 2,9 haben Mit-
glieder im Mittel neun Tage weniger Ausfélle am Arbeitsplatz als Nichtmitglieder (13,7
vs. 22,8, p < 0,001). 17 Tage mehr (14,4 vs. 31,7, p < 0,001) fallen Nichtmitglieder bei
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einem BASFI von 4,5 aus. Bei einem BASFI von 6 sind es sogar 25 Tage mehr (15,1
vs. 40,3, p <0,001).

Insgesamt ist festzustellen, dass bei den Mitgliedern die Anzahl der Ausfallzeiten trotz

steigendem BASFI nur geringfuigig zunimmt bzw. nahezu gleich bleibt (siehe Diagr.22).

Diagramm?22: Allgemeine krankheits-und rehabilitationsbedingte  Arbeitsunfahigkeits- Tage bei Mitgliedern und

Nichtmitgliedern in Abhangigkeit vom Funktionsstatus BASFI
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Sehr @hnliche Ergebnisse zeigen sich bei den Fehlzeiten am Arbeitsplatz, die durch die
Erkrankung M. Bechterew bedingt werden (einschliel3lich Rehabilitationsmal3nahmen).
Bei einem niedrigen BASFI von 1 ergeben sich keine signifikanten Unterschiede. Die
Krankheitstage halten sich mit 5,6 bei Mitgliedern bzw. mit 7,1 bei Nichtmitgliedern (p =
0,646) die Waage. Auch hier beginnen erste signifikante Unterschiede ab einem BASFI
von 2,9. Mitglieder haben mit 7,6 Tagen ungefahr sechs Krankheitstage weniger zu ver-
zeichnen als Nichtmitglieder mit 13, 6 Tagen (p = 0,007). Sehr deutliche Unterschiede
findet man bei einem BASFI von 4,5. Mitglieder mussten sich hier ungefahr 10 Tage
weniger krank melden (Mitglieder 9,1 vs. Nichtmitglieder 18,8, p = 0,002). Bei einem
BASFI von 6 betragt der Unterschied 13 Tage (Mitglieder 10,5 vs. Nichtmitglieder 23, 8,
p = 0,002). Zusammenfassend ist bei den Mitgliedern bei steigendem BASFI im Ver-
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gleich zu den Nichtmitgliedern nur ein geringer Anstieg der Fehlzeiten am Arbeitsplatz
zu verzeichnen (siehe Diagr. 23).

Diagramm 23: Fehlzeiten am Arbeitsplatz aufgrund von M.Bechterew (einschl. Rehabilitation) bei Mitgliedern und

Nichtmitgliedern in Abhangigkeit vom Funktionsstatus BASFI
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Der signifikante Zusammenhang zwischen dem BASFI und den Ausfallzeiten am
Arbeitsplatz konnte hier klar dargestellt werden. Wie bereits beschrieben nimmt die An-
zahl der Fehlzeiten am Arbeitsplatz mit steigendem BASFI zu. Ebenfalls wurde der zu-
satzliche Einfluss der Mitgliedschaft herausgearbeitet. Dieses spiegelt sich in den Aus-
fallzeiten der Mitglieder wieder. Es ist sehr wohl eine Zunahme der Ausfallzeiten mit
steigendem BASFI auch bei den Mitgliedern zu verzeichnen, aber in einem deutlich ge-
ringeren Mal3e als bei den Nichtmitgliedern. Somit stellt die Mitgliedschaft eine weitere

entscheidende Einflussgrof3e auf die Ausfallzeiten am Arbeitsplatz dar.

4.2.3 Einfluss von BASI, Mitgliedschaft und Tatigkeitsschwere auf Ausfall-
zeiten am Arbeitsplatz

Als weitere mégliche Einflussgro3e auf die Ausfallzeiten am Arbeitsplatz wurde zusatz-
lich die Tatigkeitsschwere (bewegungsreiche, sitzende und schwere kérperliche Téatig-
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keit) in die Analyse einbezogen. Ein signifikanter Einfluss auf die Ausfallzeiten konnte
nicht ermittelt werden.

Der nahe liegende Einfluss der Tatigkeitsschwere erwies sich als nicht gegeben. Ein

signifikanter Zusammenhang war nicht ermittelbar (siehe Tab.28).

Tabelle 28: EinflussgréRen BASFI, Mitgliedschaft und Tatigkeitsschwere auf Fehlzeiten am Arbeitsplatz

Variable F-Statistik p-Wert
Bewegungsreiche Tatigkeit 0,45 0,5014
Sitzende Tatigkeit 0,13 0,7178
Schwere kdrperliche Tatigkeit 0,82 0,3653
Mitglieder/Nichtmitglieder 1,66 0,1986
BASFI 20,10 <0,0001
BASFI/Mitglieder/Nichtmitglieder | 14,89 0,0001

4.2.4  TNF-Alpha-Blocker-Gebrauch

Der TNF-Alpha-Blocker-Gebrauch wurde als EinflussgrofRe auf die Ausfallzeiten am
Arbeitsplatz nicht berlcksichtigt, da sich der Erfolg der Therapie bereits im BASFI nie-
derschlagt und keine dartiber hinaus gehende Wirkung vorhanden ist. Der TNF-Blocker-

Gebrauch also keine weitere signifikante Einflussgréf3e auf die Ausfallzeiten.

Tabelle 29: EinflussgréRen BASFI, Mitgliedschaft und TNF-Gebrauch auf Ausfallzeiten am Arbeitsplatz

Quelle F-Statistik p-Wert
Mitglieder/Nichtmitglieder 1,96 0,1631
BASFI 21,08 <0,0001
BASFI/Mitglieder/Nichtmitglieder | 15,43 0,0001
TNF-Alpha-Blocker ja/nein 1,22 0,2701

Nach diesen Analysen ist festzustellen, dass der BASFI als wichtigster Einflussfaktor
auf die Anzahl der allgemeinen und AS-bedingten Fehlzeiten am Arbeitsplatz zu werten
ist. Die Anzahl der Ausfalltage ist von der Hohe des BASFI abhéngig. Es gibt erhebliche
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Unterschiede zwischen Mitgliedern und Nichtmitgliedern mit einer deutlich geringeren
Anzahl der Fehlzeiten bei den Mitgliedern.

5 DVMB-Mitgliedschaft

Ein grol3er Themenkomplex des Fragebogens beschéftigte sich mit der DVMB-
Mitgliedschaft. Die Fragen richteten sich an Mitglieder zu verschiedenen Themen der
Mitgliedschatft.

Die DVMB als Patientenorganisation haben die Mitglieder hauptséchlich durch den be-
handelnden Arzt (26,6%), durch Arzte in Rheumakliniken (17,5%), Therapeuten (5,8%),
andere DVMB-Mitglieder (21,4%), durch das Internet (19,5%) und das Bechterew-

Journal (7,9%) kennengelernt.

Mittels einer numerischen Analogskala von eins bis zehn wurde nach der personlichen
Bedeutung der verschiedenen Anliegen der DVMB flr die Mitglieder gefragt. Die The-
men Aufklarung der Offentlichkeit, laufende Informationen zur Erkrankung, Erfahrungs-
austausch unter Patienten, Interessenvertretung, enge Zusammenarbeit mit Arzten und
Therapeuten, Beratung und Unterstiitzung in sozialrechtlichen und medizinischen Fra-
gen sowie die Informationen im Bechterew-Journal wurden als sehr wichtig einge-
schatzt (7 - 8 auf der Skala).

Die Winsche zu weiteren Angebote der DVMB waren zu vielfaltig, um sie hier im Ein-
zelnen aufzufuhren. 91,2% der Mitglieder wirden die DVMB als Patientenorganisation
anderen Bechterew-Patienten weiterempfehlen. Die Teilnahme an Veranstaltungen der
ortlichen DVMB-Gruppe erfolgt bei 29,6% regelmalig, bei 18,0% gelegentlich und bei
52,4% gar nicht.

Grinde fur das Fernbleiben an diesen Veranstaltungen sind bei 12,3% die fehlende
Gruppe in der Nahe, bei 33,3% Zeitmangel, bei 16,0% das fehlende Interesse an einer

Gruppe, bei 5,3% der schlechte Gesundheitszustand und bei 19,8% sonstige Grunde.

Die Mitglieder nehmen die Angebote der ortlichen DVMB-Gruppe wie folgt in Anspruch:
71,9% Gymnastikgruppe, 45,0% Wassergymnastikgruppe, 39,2% Informationsveran-
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staltungen, 62,6% gesellige Veranstaltungen, 26,3% Freizeitaktivitdten. Die Frage nach
zusatzlich gewinschten Angeboten wurde auch hierbei sehr vielfaltig beantwortet.

Grunde fur eine Nichtteiinahme an den DVMB-Gruppenveranstaltungen waren bei
33,3% der Befragten Zeitmangel, bei 12,3% das Fehlen einer Gruppe in der Nahe, bei
5,2% ein schlechter Gesundheitszustand, bei 4,9% das fehlende Interesse an den An-

geboten sowie bei 16,0% das generell fehlende Interesse an einer Gruppenaktivitat.

Die beiden Eingangsfragen des Fragenkomplexes zur DVMB-Mitgliedschaft richteten
sich an die Nichtmitglieder, um Grunde fur die nicht vorhandene Mitgliedschaft heraus-
zufinden. Interessanterweise konnten 55,7% der Nichtmitglieder keine Grinde benen-
nen, warum sie nicht Mitglied dieser Patientenorganisation sind. Es gab aber trotzdem
vielfaltige Argumente seitens der Nichtmitglieder, warum sie nicht Mitglied der DVMB
sind: Mitgliedschaft nicht sinnvoll (10,1%), DVMB unbekannt (7,1%), kein Interesse
(3,8%), Verband ist nicht in der Nahe (3,8%), Diagnose erst kurzlich gestellt (2,2%),
Zeitmangel (3,8%), Austritt aus der DVMB (2,7%), Angebote der DVMB unbekannt
(3,3%).

Die Nichtmitglieder wurden auch befragt, welche Angebote es geben musste, um
DVMB-Mitglied zu werden. Die wesentlichen Grinde sind in der folgenden Tabelle auf-
gefuhrt (siehe Tab.30).

Tabelle 30: Von Nichtmitgliedern gewlnschte Angebote der DVMB um Mitglied zu werden

Gewlinschte Angebote der DVMB Nichtmitglieder
Informationen 22,0%
Beitragsfreiheit 10,2%

Ortliche Gruppe 6,8%

Sport / Sportgruppen 13,6%

Sonstiges 13,6%

Keine Angaben 22,0%
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6 Diskussion

Diese Querschnitts-Befragung stellt den ersten systematischen Vergleich bei Patienten
mit AS zwischen Mitgliedern der DVMB und Nichtmitgliedern dieser Patientenorganisa-
tion dar. Frihere Patientenbefragungen der DVMB richteten sich ausschlief3lich an Mit-
glieder [5; 9; 34, 35; 36; 37].

In der hier anonym durchgefihrten Querschnitts-Befragung wurden Fragebdgen von
1.068 Mitgliedern der DVMB und 205 Nichtmitgliedern analysiert. Die vorliegende Ge-
samtkohorte entspricht anderen publizierten langjahrigen und auch zeitlich kiirzer ange-
legten Studien (OASIS-Kohorte, GESPIC-Kohorte) und damit reprasentativen AS-
Kohorten [8; 12; 38].

Es ergaben sich bei der Krankheitsdauer, der Hohe des BASFI, der Diagnoseverzdge-
rung, der Geschlechterverteilung und beim Vorliegen einer positiven Familienanamnese
ahnliche Ergebnisse wie bei den reprasentativen Vergleichskohorten [8; 12; 38]. Einen
Unterschied gab es nur im Vergleich zur Krankheitsdauer bei der GESPIC-Kohorte [8;
12; 38], wobei dort eine Krankheitsdauer von weniger als zehn Jahren als Einschlusskri-

terium gefordert war.

Die erste Auswertung der Gesamtkohorte ergab, dass Mitglieder und Nichtmitglieder
nicht direkt vergleichbar waren, da die Mitglieder im Vergleich zu den Nichtmitgliedern
ein signifikant hoheres Alter und eine signifikant langere Krankheitsdauer aufwiesen.
Um beide Gruppen vergleichbar zu machen, fuhrten wir ein 2:1-Matching fur das Alter,

Geschlecht und die Krankheitsdauer durch.

Dieser gematchte Datensatz war die Grundlage der weiteren Analyse mit jetzt 366 Mit-
gliedern und 183 Nicht-Mitgliedern. Nach dem 2:1-Matching lagen beide Gruppen bei
ungefahr 20 Jahren Krankheitsdauer. Beide Patientengruppen des gematchten Daten-
satzes waren beim Auftreten der ersten Krankheitssymptome ungeféahr 26 Jahre alt.
Eine Diagnoseverzégerung von 7 - 8 Jahren wurde festgestellt. Auch diese Ergebnisse

entsprechen denen anderer reprasentativer Studien [9; 35; 37].
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Bei einer positiven Familienanamnese fir AS waren Unterschiede zwischen den beiden
untersuchten Gruppen zu verzeichnen (Mitglieder 34% vs. Nichtmitglieder 23%,
p = 0,004). Es ist anzunehmen, dass eine positive Familienanamnese sich insgesamt
gunstig auf die Diagnosefindung auswirkt und auch zu weniger Fehldiagnosen fihrt.
Verschiedene Arbeiten fanden unter anderem heraus, dass Patienten mit einer positi-
ven Familienanamnese fur AS im Mittel 1 Y2 Jahre friher erkranken bzw. friher diag-

nostiziert werden [9; 12; 39].

Es ist liegt nahe, dass durch erkrankte Familienmitglieder eine friihzeitige Auseinander-
setzung mit der AS erfolgt. Somit wird einer Vielzahl dieser Patienten auch die DVMB

als Patientenorganisation bereits bekannt sein.

Soweit uns bekannt ist, existieren nur einige wenige und auch altere Vergleichsstudien
zwischen Mitgliedern von Patientenorganisationen und Nichtmitgliedern. Drei wichtige
Studien zwischen Mitgliedern und Nichtmitgliedern einer Selbsthilfeorganisation mit
chronisch-rheumatischen Erkrankungen wurden Anfang der 90-iger Jahre von Barlow
und Mitarbeitern sowie von Volle und Mitarbeitern durchgeftihrt [40; 41; 42]. In diesen

Studien wurden schwerpunktmallig psychosoziale Faktoren beleuchtet.

Aufgrund der alteren Datenlage war es umso interessanter, mittels dieser neuen Quer-
schnitts-Befragung eine aktuelle Einschatzung der Situation von Mitgliedern einer Pati-

entenorganisation und Nichtmitgliedern zu erhalten.

Generell war die Frage, ob die Mitgliedschaft in der Patientenorganisation DVMB einen
positiven Einfluss auf Informiertheit der Patienten, Diagnosestellung, Therapie, Funkti-

onsstatus, Krankheitsaktivitat, Lebensstil und den Umgang mit der Erkrankung hat.

Bezuglich des Informiertheits-Grades ist es erwartungsgemal so, dass sich mehr Mit-
glieder als Nichtmitglieder gut informiert fuhlen (Mitglieder 62% vs. Nichtmitglieder
35%), wahrend sich fast jeder funfte der Nichtmitglieder unzureichend informiert fuhlt
(Mitglieder 6% vs. Nichtmitglieder 17%). Wenn man sich die Informationsquellen an-
schaut, so nutzen Mitglieder die zahlreichen DVMB-Quellen und auch breit gestreut an-
dere Quellen (Therapeuten, Fachbicher, Informationsbroschuren). Jeder vierte bis finf-
te Patient nutzt das Internet als Informationsmedium, wobei hier der gréf3ere Anteil ten-

denziell bei den Nichtmitgliedern liegt.
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In der Studie von Volle und Mitarbeitern [40] von 1990 wurden 138 Patienten (61 Mit-
glieder der Rheuma-Liga und 77 Nichtmitglieder) mit Erkrankungen aus dem rheumati-
schen Formenkreis zu psychologischen Korrelaten der Selbsthilfegruppenzugehérigkeit
untersucht. Beide Gruppen wurden bei den Parametern Kontrolliiberzeugung, Comp-
liance, Eigenmanagement in der Behandlung, krankheitsbezogene Information und

Kommunikation sowie emotionale Variablen verglichen

Volle und Mitarbeiter [40] konnten in ihrer Studie zeigen, dass Mitglieder einer Selbsthil-
feorganisation ein hoheres Informationsbedurfnis haben, mehr Informationsquellen nut-
zen und Uber ein umfangreiches Krankheits- und Therapiewissen verfiigen. Durch die
Gruppenarbeit in der Patientenorganisation und den Austausch mit anderen Betroffenen
zeigte sich neben dem weiteren Informationsgewinn auch eine deutliche Zunahme des
Selbstbewusstseins. Ebenso wurde eine bessere Compliance auf verschiedenen Ebe-

nen nachgewiesen [40].

In der Arbeit von Barlow und Mitarbeitern (1992) [41] wurden 161 Patienten mit AS (111
Mitglieder einer Patientenorganisation und 50 Nichtmitglieder) zu den Themen Kontroll-
Uberzeugung, soziale Unterstitzung, Nutzen von regelmé&Rigen sportlichen Aktivitaten,
Unabhéangigkeit von Anderen, insbesondere medizinischem Personal und Informiertheit
Uber die Erkrankung befragt. Auch diese Untersuchung zeigte einen Vorteil bei den Mit-
gliedern in fast allen Befragungspunkten auf. Klare Unterschiede zugunsten dieser Mit-
glieder zeigten sich in dem Interesse an Informationszugewinn tber die Erkrankung und
beim Selbst-Management der Erkrankung [41]. Diese Erkenntnisse kénnen durch die
hier vorliegenden Ergebnisse nochmals bekraftigt werden. Es treten vermutlich auch
der DVMB bevorzugt Patienten bei, die an Informationen tber die Krankheit sehr inte-
ressiert sind. Der DVMB ist somit der Informationsvorsprung bei den Mitgliedern als

Hauptleistung zuzuschreiben.

Die AS, als chronische Erkrankung, erfordert ein hohes Mal3 an Patienten-Compliance
und Kompetenz. Nach der Diagnosestellung ist eine adaquate Aufklarung der Patienten

Uber die Erkrankung und bestimmte Verhaltensweisen im Alltag essentiell.
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Beide Gruppen nehmen erfreulicherweise zu 80% die verschiedenen Hinweise wahrend
bzw. kurz nach der Diagnosestellung u.a. beztglich des gesundheitsbewussten Verhal-
tens, regelmafiger Bewegung und der geeigneten Anpassung der Wohn- und Arbeits-
verhaltnisse ernst oder sehr ernst. Von diesen Hinweisen setzen in beiden Gruppen

aber tatsachlich nur die Halfte bzw. ein Drittel diese Mal3nahmen im Alltag um.

Im Rahmen der Diagnosefindung erhielten tber 80% der Befragten in beiden Gruppen
eine konventionelle Réntgenaufnahme der Wirbelsdule und/oder des Beckens. Dieses
seit Jahrzehnten eingesetzte Verfahren dokumentiert fortgeschrittene kntécherne Ver-
anderungen, ist jedoch fir die Fruhdiagnostik der axialen Spondylarthritis ungeeignet
[43]. Die Computertomographie (CT) (26,2% vs. 40,4%) und die Magnetresonanztomo-
graphie (MRT) (22,7% vs.30, 6%) kamen bei signifikant mehr Nichtmitgliedern als bild-

gebende Verfahren zur Anwendung.

Speziell im Hinblick auf eine Frihdiagnose und den etablierten ASAS-Kriterien, hat die
MRT eine Uberragende diagnostische Rolle eingenommen [15; 21; 44]. Die Computer-
tomographie kann zur Beurteilung einer chronischen Sakroiliitis dem Rdntgen Uberlegen
sein, spielt aber insgesamt eine eher untergeordnete Rolle [45]. In dieser Umfrage zeig-
te sich, dass die Szintigraphie in etwa 20% sowohl bei Mitgliedern als auch Nichtmit-
gliedern zur Diagnostik verwendet wurde. Dies bestétigt auch Angaben bezuglich der
Patienten, die in der Berliner Riickenschmerzsprechstunde gesehen wurden. Hier ergab
eine retrospektive Analyse, dass etwa 17% der Patienten sich einer Szintigraphie unter-
zogen haben, obwohl der diagnostische Nutzen bezlglich der axialen SpA gering und
die Strahlenbelastung fuir den Patienten sehr hoch ist [46; 47]. Uber Griinde in der Aus-
wahl der hier angewandten bildgebenden Verfahren kann keine Aussage getroffen wer-
den. Aufschluss bringende Befunde der Patienten wurden nicht abgefragt, Standards in
der Auswahl der Verfahren existieren nicht. Speziell im Hinblick auf die MRT-
Untersuchungen konnte eine Subgruppenanalyse zeigen, dass die MRT mehrheitlich
bei jungen Patienten (insbesondere < 35-Jahrige bis 40-Jahrige) zur Anwendung
kommt. Zum einen konnte dieses Ergebnis im Zusammenhang stehen mit der Etablie-
rung der ASAS-Kriterien [21] aber auch mit der zunehmenden Verfugbarkeit von MRT-

Geraten.
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Interessante Ergebnisse erbrachte die Messung der Outcome-Parameter BASDAI und
BASFI. Die hier ermittelte Krankheitsaktivitat, gemessen am BASDAI (Mitglieder 4,0 vs.

Nichtmitglieder 4,2), ergab keine signifikanten Unterschiede beider Patientengruppen.

Mitglieder weisen aber einen signifikant besseren Funktionsstatus BASFI auf als Nicht-
mitglieder (Mitglieder 3,4 vs. Nichtmitglieder 3,9). Als mdgliche Einflussfaktoren sind
zunachst Unterschiede in der Medikation und bei der Krankheitsaktivitat vor Therapie-
beginn anzunehmen. Bei der medikamentdsen Therapie bestehen signifikante Unter-
schiede dahingehend, dass Mitglieder mehr NSAR sowohl regelméRig als auch be-
darfsweise einnehmen (regelmaflig: Mitglieder 29,3% vs. Nichtmitglieder 18,7%, gele-
gentlich: Mitglieder 28,5% vs. Nichtmitglieder 14,8%), wahrend Nichtmitglieder bei glei-
cher Krankheitsdauer und aktuell gemessener ahnlicher Krankheitsaktivitdat mehr TNF-
Alpha-Blocker (33% vs. 17%) erhalten.

Was die Unterschiede bei der TNF-Alpha-Blocker—Therapie angeht, so sind keine kla-
ren Schlisse zu ziehen. Vergleichbare Registerdaten existieren hierzu nicht, da zum
Beginn der entsprechenden Studien OASIS oder GESPIC fir die TNF-Alpha-Blocker
noch keine Zulassung existierte. Im Jahr 2009 erfolgte die Zulassung der TNF-Alpha-
Blocker Infliximab, Etanercept und Adalimumab.

Ob der Mehrgebrauch von TNF-Alpha-Blockern bei den Nichtmitgliedern fir eine vor
Medikationsbeginn starkere Krankheitsaktivitat spricht, kann mit diesem Studiendesign
nicht geklart werden. Hierliber Aufschluss bringende Laborbefunde, Befunde bildge-
bender Verfahren und Verlaufswerte des BASFI sowohl vor als auch wéhrend der The-
rapie waren nicht Bestandteil der Befragung. Mdglicherweise ist dieser Unterschied
auch auf die Rekrutierung der Nichtmitglieder zurtickzufihren. Diese wurden, nicht wie
die Mitglieder, per Post angeschrieben, sondern ausschliel3lich Uber rheumatologische
Praxen und Kliniken mit dem Focus auf Betreuung SpA-Patienten in die Befragung ein-
bezogen. Es ist moglich, dass die Gruppe der Nichtmitglieder aufgrund erhéhter Krank-
heitsaktivitat oder therapierefraktarer Beschwerden in aktueller Behandlung war und

damit eine Mehrverordnung von TNF-Alpha-Blockern zu erklaren ist.

Die Applikation von TNF-Alpha-Blockern fuhrt oft zu einer deutlichen Reduktion der
Krankheitsaktivitat, einem besseren Funktionsstatus und auch zu einer besseren Le-

bensqualitat.
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Insbesondere Patienten mit kurzen Krankheitsdauer und akuten Entzindungszeichen
zeigen ein gutes Ansprechen auf diese Therapie. Ein Einfluss von TNF-Blockern auf die
Rontgenprogression konnte nicht nachgewiesen werden [44; 48; 49; 50; 51; 52]. Mit-
glieder, die signifikant weniger TNF-Alpha-Blocker erhalten, zeigen einen besseren
Funktionsstatus BASFI als Nichtmitglieder, bei anndhernd gleicher Krankheitsaktivitat
BASDAI in beiden Gruppen. Mitglieder nehmen NSAR sowohl regelmaRig (29% vs.
19%) als auch bedarfsweise (29% vs. 15%) haufiger ein als Nichtmitglieder. In der
OASIS oder GESPIC-Kohorte liegt der Prozentsatz derer, die NSAR einnehmen, deut-
lich hoher (OASIS 77%, GESPIC 64%) [8; 12; 38]. Neben der anti-inflammatorischen
und analgetischen Wirkung fuhrt die regelmaRige Einnahme von NSAR nachweislich zu
gunstigen Effekten bei der Réntgenprogression, wie sich in jingeren Studien zeigt [53;
54; 55; 56]. Der Einfluss der NSAR-Einnahme auf die Lebensqualitat ist bisher noch
nicht hinreichend untersucht [57].Vermutlich haben die jingsten Studienergebnisse hier
noch keinen Einfluss auf das Einnahmeverhalten, sondern sind eher Ausdruck guter
Erfahrungen der DVMB-Mitglieder mit der NSAR-Einnahme. Eigenmanagement bei der
Schmerz-Behandlung, die haufigere Selbstmedikation mit Antirheumatika (insbesonde-
re NSAR) und die bessere Beteiligung an Therapieentscheidungen bei Selbsthilfe-

gruppen-Mitgliedern wiesen Volle und Mitarbeiter in ihrer Arbeit nach [40].

Keine wesentlichen Unterschiede beider Gruppen (bei geringem Prozentsatz) ergeben
sich bei Einnahme von DMARDs (ca. 15%) und Glukokortikosteroiden (ca. 6%). Dies
entspricht in etwa den Ergebnissen der OASIS-Studie. Die geringe Anwendung resul-
tiert sicherlich aus der eingeschrankten Indikation oder unzureichenden Wirksamkeit
dieser Medikamentengruppen. DMARDs wirken nicht bei axialer Beteiligung, zeigen
aber gute Effekte bei peripherer Beteiligung [26; 27]. Fur die Anwendung von
Glukokortikosteroiden gibt es keine ausreichende Evidenz bei der Behandlung der AS
und wird somit nicht empfohlen. Einige wenige Studien mit hochdosierter intravendser
Methylprednisolon-Applikation berichten von positiven Behandlungseffekten. Allerdings
handelt es sich hierbei fast ausschliel3lich um altere, kleinere und nicht
placebokontrollierte Studien [58; 59; 60; 61; 62]. Eine neue Studie von Haibel und Mit-
arbeitern aus 2012 zeigt eine effektive Responserate unter der zweiwéchigen oralen

Therapie mit 50 mg Prednisolon bei aktiver AS [63].

76



DISKUSSION

Informationen Uber die Moglichkeit der Durchfihrung einer Radon-Therapie als alterna-
tives Therapieverfahren erhielten beide Gruppen mit ca. 5% gleichermalRen. Dieser
sehr geringe Prozentsatz mag an einer fehlenden Kenntnis dieser Therapie liegen oder
daran dass eine Wirksamkeit angezweifelt wird. Eine eindeutige Evidenz konnte in kon-
trollierten Studien nicht belegt werden. Zahlreiche Patientenerfahrungen sprechen je-
doch fir eine effektive Wirksamkeit dieser Therapieform [64; 65; 66; 67].

Eine erste wesentliche Kernaussage der vorliegenden Arbeit ist der signifikante Unter-
schied im Outcome-Parameter BASFI zu Gunsten der Mitglieder. Als naheliegende De-
terminanten des Funktionsstatus BASFI wurden Erkrankungsdauer, Schulbildung und
Mitgliedschaft untersucht. Diese Einflussfaktoren wiesen in den ersten Analysen we-
sentliche Unterschiede zwischen den beiden Gruppen auf. In einer ersten Co-
Varianzanalyse wurde fur Schulbildung, Erkrankungsdauer und Mitgliedschaft in der
DVMB kontrolliert. Diese Analyse bestatigte zunachst, dass der BASFI durch die Er-
krankungsdauer beeinflusst wird, was bereits schon bekannt ist [8; 68]. Weiterhin hat
sich in der vorliegenden Arbeit gezeigt, dass der BASFI wesentlich durch die Schulbil-
dung und auch in einem geringeren Mal3e durch die Mitgliedschaft in der DVMB beein-
flusst wird. Bisherige Studien konnten Zusammenhange zwischen dem Bildungsniveau
und der Lebensqualitdt herstellen, haben aber nicht den mdglichen Zusammenhang
zum BASFI untersucht [57; 69].

In weiteren Analysen dieser Arbeit war der Einfluss der Arbeitsschwere auf den BASFI
zu klaren. Bei den befragten Patienten mit einem hoheren Schulabschluss ist davon
auszugehen, dass sich korrespondierend eine hoher qualifizierte Ausbildung ange-
schlossen hat, sowie entsprechend auch héher qualifizierte und kdrperlich weniger be-
lastende Tatigkeiten von ihnen ausgelbt werden. Eine signifikante Beeinflussung des
BASFI durch die Téatigkeitsschwere konnte aber nicht ermittelt werden. Somit bleiben
neben der Erkrankungsdauer die Schulbildung und die Mitgliedschaft als wesentliche
Determinanten des BASFI bestehen. Auch unter Einbeziehung dieser oben genannten
Parameter weisen Mitglieder einen signifikant guinstigeren Funktionsstatus BASFI auf
als Nichtmitglieder.

Eine weitere Kernaussage dieser Arbeit ist der signifikante Unterschied bei der Anzahl
der Arbeitsunfahigkeitstage zu Gunsten der Mitglieder. Bei besserem Funktionsstatus
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(BASFI 3,4 vs. 3,9) aber dhnlicher Krankheitsaktivitdt (BASDAI 4,0 vs.4,1) ergeben sich
bei den Mitgliedern signifikant weniger allgemeine und durch AS bedingte Arbeitsunfa-
higkeitstage. Wenn man beriicksichtigt, dass in den Fehlzeiten auch Rehabilitationen
eingeschlossen sind, diese sich aber bei beiden Gruppen nicht wesentlich unterschei-

den, so ist diese Ergebnis hauptsachlich krankheitsbedingten Fehltagen zuzuordnen.

Es war zu klaren, welche Einflussfaktoren die Fehltage am Arbeitsplatz im Wesentli-
chen bedingen. Naheliegend war der Zusammenhang zwischen dem BASFI und der
Anzahl der Arbeitsunfahigkeitstage. Ein signifikanter Zusammenhang konnte erwar-
tungsgemal zwischen dem BASFI und den Arbeitsunfahigkeitstagen hergestellt wer-
den. Dies betrifft sowohl die allgemeinen Ausfallzeiten (Mitglieder 15 vs. Nichtmitglieder
31 Tage) am Arbeitsplatz, als auch jene, die durch die Erkrankung AS bedingt sind
(Mitglieder 9 vs. Nichtmitglieder 18Tage). Ein Einfluss durch die Parameter Schulbil-

dung und Tatigkeitsschwere liel3 sich nicht nachweisen.

Die Analyse erfolgte mit steigenden BASFI-Werten (BASFI 1 bis 6) und zeigte bei zu-
nehmend hoheren BASFI-Werten, also schlechterem Funktionsstatus, einen Anstieg
der Ausfallzeiten am Arbeitsplatz in beiden Gruppen. Allerdings war bei den Mitgliedern
ein signifikant geringerer Anstieg der Ausfallzeiten im Vergleich zu den Nichtmitgliedern
zu verzeichnen. Bei den Mitgliedern blieben nach einer anfanglichen Zunahme der Zahl
der Arbeitsunfahigkeitstage bei weiterem BASFI-Anstieg die Ausfallzeiten am Arbeits-
platz nahezu gleich. Die Ergebnisse waren sowohl bei den allgemeinen als auch bei
den durch M. Bechterew bedingten Arbeitsunfahigkeitstagen ahnlich.

Ein weiterer signifikanter Zusammenhang wurde zwischen der Mitgliedschaft und den
Arbeitsunfahigkeitstagen hergestellt. Wie gerade beschrieben fallen Mitglieder bei
schlechterem Funktionsstatus signifikant weniger krankheitsbedingt am Arbeitsplatz aus
als Nichtmitglieder. Der als positiv zu wertende Einfluss der Mitgliedschaft in der DVMB
auf die Zahl der Arbeitsunfahigkeitstage resultiert vermutlich aus der bereits in anderen
Studien gezeigten besseren Compliance, einem anderen Gesundheitsbewusstsein,

psychischer Stabilitdt und besserem Coping [41; 74].

Zahlreiche Arbeiten belegen auch, dass Patienten mit chronischen Erkrankungen durch
die Entwicklung und Anwendung von Selbstbewaltigungs-Strategien eine physische und

psychische Stabilitat erreichen konnen. Bei entsprechender Uberzeugung der Betroffe-
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nen von der Wirksamkeit dieser Strategien fuhrt dies zu einem positiven Umgang mit
der chronischen Erkrankung, einer deutlichen Reduktion der Symptom-Belastung und
Zunahme der korperlichen Aktivitat und sozialen Kompetenz [40; 70; 71; 72; 73; 74]. Es
ist daher naheliegend, dass die Mitglieder eine andere Selbsteinschatzung ihres Funkti-
onszustandes und ein anderes Krankheitsempfinden aufweisen als Nichtmitglieder und
somit weniger dem Arbeitsplatz krankheitsbedingt fernbleiben.

Mogliche Einflussfaktoren auf die Arbeitsunfahigkeit oder die verminderte Arbeitspro-
duktivitat und Zusammenhange zur Lebensqualitdt waren Schwerpunkt verschiedener
Untersuchungen. Dabei zeigte sich, dass die Krankheitsaktivitdat (BASDAI) und der
Funktionsstatus (BASFI) erwartungsgemal einen signifikanten Einfluss haben, wobei in
der hier vorliegenden Studie nur der BASFI signifikant unterschiedlich ist. Weitere Fak-
toren, wie sozialer Status (Familienbindung), soziale Absicherung (Krankenversiche-
rung, Arbeitsplatz, Verdienst), Art der beruflichen Tatigkeit und Bildungsgrad der Patien-
ten korrelieren mit den Outcome-Parametern. BASFI und Schulbildung als wesentliche
Determinanten der Fehlzeiten am Arbeitsplatz wurden auch in der hier vorliegenden
Arbeit bestatigt. In mehreren Studien wurde gezeigt, dass der Informationsgrad Uber die
Erkrankung auch bei dem Thema Arbeitsunfahigkeit eine bedeutende Rolle spielt [74;
75; 76; 77]. So gab es zum Beispiel aufgrund unzureichender Kenntnis Kindigungen
der Arbeitsverhéltnisse seitens der Patienten. Der Umgang mit der Erkrankung fuhrte
aus diesem Grund zu vermehrten Ausfallzeiten am Arbeitsplatz und zu steigenden Kos-
ten im Gesundheitssektor [69; 74; 75; 76; 77; 78; 79]. Mau und Mitarbeiter untersuchten
Daten von unterschiedlichen deutschen Zentren, wie Renten-, Kranken- und Pflegever-
sicherung hinsichtlich krankheitsbedingter Fehlzeiten und Arbeitsunfahigkeit. Hierbei
handelte es sich um zusammengefasste Daten von Patienten mit AS, Psoriasis-
Arthritis, RA und SLE. Sowohl in frithen Phasen der Erkrankung als auch im fortge-
schrittenen Stadium kam es zum Anstieg der Fehlzeiten und zu vermehrter Arbeitsun-
fahigkeit [80].

Eine Studie von Ward und Mitarbeitern in den USA ergab als signifikante Risikofakto-
ren, insbesondere fur eine dauerhafte Arbeitsunfahigkeit bei AS, ein hoheres Alter bei
Diagnosestellung, geringerer Bildungsstand und korperlich anstrengende Berufe [81]. In
einer Arbeit von Boonen und Mitarbeitern korrelierte die Anzahl der Arbeitsunfahigkeits-

tage mit der Krankheitsaktivitdt und dem allgemeinen koérperlichen Funktionszustand.
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Der vollstandige Ruckzug aus dem Erwerbsleben wird durch ein héheres Alter bei
Diagnosestellung, vermehrt korperlich anstrengende Tatigkeit und einen niedrigeren

Bildungsstand geférdert [77].

Die von Mau und Mitarbeiten ausgewerteten Daten ergaben auch, dass oft Méglichkei-
ten von Teilzeitbeschaftigung oder entsprechender Anpassung des Arbeitsumfeldes
nicht genutzt wurden, oft weil Patienten nur unzureichend beraten wurden [80]. In der
hier vorliegenden Studie gab es keine wesentlichen Unterschiede in Bezug auf eine
Teilzeitbeschaftigung. Mitglieder kdnnen aber signifikant mehr einen angepassten Ar-
beitsplatz aufweisen als Nichtmitglieder. Die Unterschiede zwischen Mitgliedern und
Nichtmitgliedern in Bezug auf einen angepassten Arbeitsplatz, sozialen Status und mo-
natlichem Nettoeinkommen wurden zwar nicht in direktem Zusammenhang zu den Aus-
fallzeiten am Arbeitsplatz untersucht, sollten aber bei der Betrachtung dieser Thematik

nicht unbericksichtigt bleiben.

Interessant sind in Bezug auf die vollstandige Arbeitsunfahigkeit die Ergebnisse bei
Rente und Pension. Mitglieder der DVMB waren bei Renten- bzw. Pensionseintritt im
Mittel 53 Jahre, Nicht-Mitglieder im Schnitt 49 Jahre alt. In beiden Gruppen erhalten ca.
50% der Befragten Renten oder Pensionen wegen Erwerbs- oder Dienstunfahigkeit.
Eine Rente oder Pension wegen Berufsunfahigkeit beziehen aber mehr Nichtmitglieder
(Mitglieder 15% vs. Nichtmitglieder 28%) und somit zahlenmaf3ig weniger altersbedingte
Renten oder Pensionen (Mitglieder 26% vs. Nichtmitglieder 19%). Aufschluss zu diesen
Zahlen konnten die Ergebnisse der Subgruppenanalyse in verschiedenen Altersstufen
bei Renten- oder Pensionseintritt geben. Fast 55% der Nichtmitglieder schied bereits in
einem Alter bis 50 Jahre aus dem Erwerbsleben aus, bei den Mitgliedern sind dies nur
37%. Es ist anzunehmen, dass insbesondere bei den Nichtmitgliedern einige der eben
aufgefuhrten Einflussfaktoren wie z.B. niedriger Bildungsstand, Informationsdefizit, kor-
perlich anstrengende Tatigkeiten oder fortgeschrittenes Krankheitsstadium dieses Er-

gebnis bedingen [80].

Interessante Aspekte ergaben sich in Bezug auf das Gesundheitsbewusstsein, insbe-
sondere beim Rauchverhalten. Die Unterschiede zwischen beiden Gruppen kénnten ein
weiterer Hinweis sein, dass mehr Gesundheitsbewusste der DVMB beitreten bzw. sich
das Gesundheitsbewusstsein nach Eintreten in die DVMB anderte. Dafir spricht, dass
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signifikant mehr Mitglieder niemals geraucht haben (Mitglieder 44% vs. Nichtmitglieder
29%), das Rauchen bereits lange eingestellt bzw. seit Diagnosestellung das Rauchen
aufgegeben haben (Mitglieder 61% vs. Nichtmitglieder 46%). Neben dem Gesundheits-
bewusstsein mag auch die Informiertheit in Bezug auf den Risikofaktor Rauchen eine
wesentliche Rolle spielen. Es gibt zunehmend Untersuchungsergebnisse, die einen ne-
gativen Einfluss des Rauchens auf den Schweregrad der Erkrankung, die Krankheitsak-
tivitat, Funktion und Lebensqualitat belegen. Desweitern fordert Rauchen die Rontgen-
Progression struktureller Veranderungen [82; 83; 84]. Die Ergebnisse der hier vorlie-
genden Studie zeigen, dass das Einstellen des Rauchens einen gewissen positiven,
wenn auch nicht signifikanten, Einfluss auf den BASFI haben kénnte, was jedoch nicht

bewiesen ist.

Vor dem Hintergrund, dass kardiovaskuléare Erkrankungen die Haupttodesursache bei
AS und bei anderen rheumatischen Erkrankungen darstellen, gewinnt der Aspekt eines
entsprechenden Gesundheitsbewusstseins und der Risikominimierung eine noch viel
groBere Bedeutung [85; 86; 87; 88; 89]. Analysen zum Rauchverhalten und soziotko-
nomischen Faktoren in Italien ergaben einen hoheren Tabakkonsum bei soziodkono-
misch unteren Schichten. Positiven Einfluss haben hingegen hdheres Bildungsniveau
und geordnete Familienverhaltnisse [90]. Ahnliche Ergebnisse fanden Kaleta und Mitar-
beiter in ihrer Untersuchung zur Prévalenz und soziodkonomischen Korrelaten beim
taglichen Zigarettenkonsum von Erwachsenen in Polen. Auch dort gab es einen signifi-
kant hoheren Tabakkonsum bei Menschen mit niedrigem Bildungsniveau und bei Ar-
beitslosen [91]. Diese Erkenntnisse werden auch durch die hier vorliegenden Ergebnis-

se bekraftigt.

Ein wichtiger Fakt in Bezug auf kardiovaskulére Risiken, ist die oft notwendige Einnah-
me von NSAR-Praparaten. Diese zeigen zwar eine sehr gute Wirksamkeit in der Be-
handlung, sowohl der axialen als auch der peripheren AS, haben aber erhebliche
kardiovaskulare Nebenwirkungen. Dies ist insbesondere bei Patienten mit entsprechen-
den Ko-Morbiditdten von gro3er Bedeutung [54; 92; 93]. Diesbezuglich kénnen keine
Aussagen getroffen werden, da kardiovaskulare Begleiterkrankungen nicht erfragt wur-
den. In diesem Zusammenhang ist ebenfalls eine gute Informiertheit des Patienten
wichtig, um einen verantwortungsvollen Umgang mit dieser Medikamentengruppe zu

erreichen.
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Neben der medikamentdsen Therapie ist regelmallige gezielte sportliche Betatigung
und kontinuierliche Bewegung von zentraler Bedeutung, um die Erkrankung positiv be-
einflussen zu kodnnen. Funktionalitat, allgemeines Wohlbefinden und das Schmerz-
empfinden werden wesentlich beeinflusst. Dies ergab beispielsweise die Auswertung
mehrerer Studien zu diesem Thema [94; 95; 96; 97] und ist auch in den ASAS/EULAR-
Empfehlungen verankert [98; 99]. Deshalb sollten Sport und Gymnastik zwingend in das
Behandlungsmanagement einbezogen werden und die Patienten dahingehend umfas-
send aufgeklart werden. Das Training in Gruppen und unter professioneller Anleitung ist
diesbezuglich positiver zu werten, als ungezielte Aktivitaten [42; 100]. Unterschiede
ergaben sich bei den sportlichen Betatigungen zwischen beiden Patientengruppen. Die
Aufklarung und ein umfangreiches Angebot von Sport- und Bewegungsmadglichkeiten
ist, wie bereits mehrfach beschrieben, auch das Hauptanliegen der DVMB. Unsere Er-
gebnisse zeigen, dass DVMB-Mitglieder mehr regelmafdigen Sport, im Sinne von allge-
meinen Aktivitaten aufl3er Haus, wie Radfahren Schwimmen, Wandern und unterschied-
liche Ballspiele betreiben. Ungefahr doppelt so viel Mitglieder wie Nichtmitglieder (Mit-
glieder 21,9% vs. Nichtmitglieder 10,1%) Uben regelmaflig Nordic Walking aus. Diese
Sportart wird auch von der DVMB als sehr geeignet empfohlen und beworben.

Interessant ist, dass 15% der Mitglieder und 26% der Nichtmitglieder keinen regelmalf3i-
gen Sport betreiben. Gerade vor dem Hintergrund der besseren Informiertheit der Mit-
glieder ist dieser Prozentsatz als sehr hoch anzusehen. Erstaunlich erscheint auch dass
Uber 63% der Mitglieder, die keinen Sport betreiben (vs. 47% Nichtmitglieder), aufgrund

von Motivationsmangel auf regelmafiige Sportaktivitaten verzichten.

H&ausliche Gymnastik fihren nur ca. 60% der Befragten in beiden Gruppen taglich oder
ein bis zwei Mal pro Woche durch. Die hausliche Gymnastik erfolgt bei Mitgliedern
grol3tenteils nach gezielter Anleitung durch Informationsmaterialien der DVMB. Gezielte
und angeleitete Gymnastik, moglichst in Gruppen zeigte in der Arbeit von Dagfinrud und

Mitarbeitern eine deutlich hdhere Effizienz als ungezielte Einzeltherapien [100; 101].

Auf die Erkrankung gezielt ausgerichtete oder angeleitete sportliche Aktivitaten treten
bei den Nichtmitgliedern grof3tenteils in den Hintergrund. Mitglieder nehmen im Ver-
gleich mehr an regelmalligen Gymnastikgruppen oder Einzel-Gymnastikmoglichkeiten
aul3er Haus teil. Vielleicht ist dies eine Erklarung dafir, dass weniger Gymnastik im
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hauslichen Bereich seitens der Mitglieder durchgefuhrt wird. Die bereits angesprochene
bessere Compliance von Selbsthilfegruppenmitgliedern fiihrt nachweislich zu besserer
Therapiebereitschaft bei physikalischen und bewegungstherapeutischen MalRnahmen.
Diese Bereitschaft wird insbesondere auch durch Gruppenaktivitaten geférdert [40; 41;
42]. Im Hinblick auf die hier vorliegenden Ergebnisse zu diesen essentiellen, die Krank-
heit positiv beeinflussenden Mal3nahmen, ist bereits gute Aufklarung und Motivations-
arbeit seitens der DVMB geleistet worden. Die Zahlen weisen aber auch auf einen nicht
unwesentlichen Handlungsbedarf, gerade in Bezug auf die Umsetzung dieser Mal3-
nahmen hin. Dieser Herausforderung sollten sich aber nicht nur die DVMB als Patien-
tenorganisation, sondern alle in die Behandlung von AS-Patienten involvierten Parteien

stellen.

Bei der aktuellen Zufriedenheit der Patienten mit dem gegenwartigen Zustand der Er-
krankung in Bezug auf Schmerzen und Funktionalitat in Beruf und Freizeit ergaben sich
keine signifikanten Unterschiede zwischen beiden Gruppen. Die Ergebnisse bilden nur
eine gewisse positive Tendenz in Bezug auf die Zufriedenheit bei Mitgliedern ab. Aller-
dings hatte die Erkrankung bei Nichtmitgliedern signifikant grof3ere Einschrankungen
auf das Wohlbefinden (numerische Analogskala von 1 bis 10) sowohl in den vergange-
nen 7 Tagen (Mitglieder 4,6 vs. Nichtmitglieder 5,2, p = 0,033) als auch in den vergan-
genen 6 Monaten (Mitglieder 5,3 vs. Nichtmitglieder 5,8, p = 0,044). Zur Einschatzung
der Krankheitsaktivitdt bei Spondylarthritiden wird neben den Aktivitats- und Funkt-
ionsindizes auch die Erhebung der Lebensqualitat gefordert. Hierzu ware die Verwen-
dung standardisierter und validierter Fragebdgen notwendig gewesen. Es gibt zahlrei-
che interessante Untersuchungen zur Lebensqualitat bei AS-Patienten unter Verwen-
dung verschiedener validierter Fragebdgen. Diese zeigen eine grundsatzliche Ein-
schrankung der Lebensqualitat in allen Bereichen bei Patienten mit AS gegeniber der
Normalbevolkerung. Die Bereiche korperlicher Schmerz, kdrperliche und mentale Rol-
lenfunktion, allgemeiner Gesundheitszustand und korperliche Funktionsfahigkeit waren
dabei am meisten beeintrachtigt. Eine starkere Beeintrachtigung der Lebensqualitat
empfanden insbesondere Frauen und Patienten mit geringerem Bildungsgrad sowie

ungulnstigen sozialen Verhéltnissen [57; 102; 103].

Objektive Rickschlisse auf die Lebensqualitdt unserer Patientengruppen sind aufgrund

der Fragenkonstellation also nicht zu ziehen. Es kann hier nur indirekt Gber einzelne
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Schwerpunkte eine gewisse Tendenz in der Einschatzung der Lebensqualitat heraus-
gearbeitet werden. Betrachtet man die unterschiedlichen Ergebnisse bei Funktionsindex
BASFI, korperlicher Aktivitat, Informationsgrad, Arbeitsunfahigkeit, allgemeines Wohlbe-
finden und Zufriedenheit in Bezug auf die Beeintrachtigung durch die Erkrankung, aber
auch den sozialen Status (Schulbildung, Beruf, Arbeitsplatz, Einkommen), so kann man
bei Mitgliedern mutmallich von einer besseren Lebensqualitdt ausgehen. Von einem
gesundheitsbewussteren Lebensstil bei den Mitgliedern im Vergleich zu Nichtmitglie-
dern ist auszugehen. Das belegen unter anderem die Ergebnisse bei den gezielten re-
gelmafigen sportlichen Aktivitaten, dem Informationsgrad tber die Erkrankung und dem
Rauchverhalten.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass die Mitgliedschaft in der DVMB einen positi-
ven Einfluss auf die Erkrankung in vielen Bereichen hat, Anreize fir einen gesundheits-
bewussten Lebensstil gibt und zu einer besseren Compliance und Coping fihren kann.
Der Eintritt in eine Patientenorganisation, also auch in die DVMB, setzt jedoch eine be-
wusste Auseinandersetzung mit der Erkrankung, ein gewisses Interesse an Informati-
onsgewinn und Kommunikation mit anderen Betroffenen sowie die Bereitschaft zu
Gruppenaktivitdten voraus. Vielleicht sind gerade diese Voraussetzungen der Grund fur
die oft positiven Ergebnisse bei den DVMB-Mitgliedern. Eine grol3e Herausforderung ist
es, auch bei nicht organisierten Patienten durch adaquate Aufklarung und Integration in
entsprechende Therapiemal3hahmen die Compliance und Coping zu erh6hen, um einen

positiven Einfluss auf die Erkrankung zu erwirken.

6.1 Limitationen und Vorteile der Untersuchung

Diese Arbeit hat einige wichtige Limitationen. Wie im Methodenteil beschrieben, erfolgte
die Rekrutierung der Mitglieder und Nichtmitglieder auf unterschiedlichen Wegen, so
dass ein Rekrutierungsbias nicht auszuschliel3en ist. Moglicherweise bedingt dies Un-
terschiede z.B. bei der Medikation und bei dem Funktionsindex. Um diesen Bias abzu-
schwachen wurde ein 2:1- Matching durchgefihrt. Co- Varianzanalysen bestatigten sig-
nifikante Unterschiede zwischen Mitgliedern und Nichtmitgliedern. Ein ideales Studien-

design hatte gleiche Rekrutierungswege erfordert. Diese konnten aber aufgrund be-
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grenzter Ressourcen nicht realisiert werden. Bei dieser Arbeit handelt es sich um eine
Querschnitts-Erhebung. Grundlage der Daten fur die Querschnitts-Erhebung war nur
der Fragebogen. Aktuell ist die vorliegende Arbeit die grof3te dieser Art mit einer hohen
Fallzahl, die in der Querschnitts- Erhebung verglichen werden konnte. Um mdgliche
Schwachen der Analyse auszugleichen wurden aufwendige statistische Verfahren
durchgefthrt. In einer longitudinal angelegten Studie kdonnte man Wechselwirkungen
und Zusammenhénge zwischen Mitgliedschaft und den einzelnen untersuchten Para-
metern noch besser herstellen. Es waren also weitere, aber longitudinal angelegte Stu-

dien zu diesem Thema winschenswert.

Die Angaben in dem Fragebogen sind ausschlief3lich patientenbasiert. Laborbefunde
oder Befunde von bildgebenden Verfahren sind aufgrund des Fragebogen-Designs
nicht erfasst. Bei den Messungen zur Aktivitdt und Funktion kamen standardisierte und
validierte Messinstrumente zur Anwendung. Einige der Angaben decken sich mit Er-
gebnissen friherer Befragungen. Befragungen in ahnlicher Form wurden bereits erfolg-
reich durchgefiihrt. Angaben z.B. zu demographischen Fragen und Medikation decken
sich mit der klinischen Erfahrung. Es ist also anzunehmen, dass die Angaben wahr-

heitsgemal und repréasentativ sind.

Die Fragebtgen wurden vollstandig anonymisiert. Die anonyme Befragung flihrte er-
freulicherweise, gerade in Bezug auf sehr personliche Fragen, zu einer sehr grof3en

Zahl von Antworten.

7 Zusammenfassung

Die Ankylosierende Spondylitis (AS) ist eine chronische entzundliche rheumatische Er-
krankung, die den gesamten Organismus befallen kann. Schmerzen, Einschrankungen
im taglichen Leben und im Beruf mit nicht unerheblichen persdnlichen und gesellschaft-
lichen sozio6konomischen Folgen sind maoglich. Nationale und internationale
Rheumatologische Gesellschaften und Arbeitsgruppen empfehlen fir die medikamento-
se Therapie den Einsatz von NSAR und TNF-Alpha-Blockern. Die Empfehlungen fir die
nichtmedikamenttse Therapie sind eine umfangreiche Beratung, regelmafige sportli-

che Aktivitaten, physikalische Anwendungen und auch die Mitgliedschaft in einer Pati-
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entenorganisation. Die Evidenz fur Vorteile einer Mitgliedschaft wird aber als einge-
schréankt angesehen.

Ziel dieser Arbeit ist der erste systematische Vergleich zwischen DVMB- Mitgliedern
und Nichtmitgliedern. Ein anonymisierter Fragebogen umfasste 82 Fragen. Die Vertei-
lung erfolgte an die Mitglieder grof3tenteils auf postalischem Weg. Nichtmitglieder wur-
den ausschlief3lich in 76 medizinischen Einrichtungen rekrutiert. Ausgangslage fir die
Analyse waren Fragebdgen von 1.068 Mitgliedern und 205 von Nichtmitgliedern. Erste
Ergebnisse zeigten, dass beide Gruppen hinsichtlich des Alters und der Erkrankungs-
dauer nicht direkt vergleichbar waren. Um beide Gruppen vergleichbar zu machen,
wurde ein 2:1- Matching fur das Alter, Geschlecht und die Erkrankungsdauer durchge-
fuhrt. Danach standen 366 Fragebdgen von Mitgliedern und 183 von Nichtmitgliedern
zur Verfugung (Alter: 47 vs. 46 Jahre; Erkrankungsdauer: 21 vs. 20 Jahre).

Statistisch signifikante Unterschiede zu Gunsten der Mitglieder zeigten folgende Para-
meter sich zum BASFI:

Mitglieder weisen einen besseren Funktionsstatus BASFI auf (M 3,4 / NM 3,9, p =
0,021). Bestatigt wurde die bekannte signifikante Beeinflussung durch die Erkrankungs-
dauer. Neu ist die Erkenntnis, dass der BASFI signifikant sowohl durch die Schulbildung
als auch durch die Mitgliedschaft in der DVMB beeinflusst wird. Hochschul- und Fach-
hochschulabsolventen verfligen mit 3,0 Uber einen signifikant glinstigeren BASFI als
Realschiler mit 3,9 und Hauptschuler mit 4,2. Mitglieder weisen auch unter Einbezie-
hung der Parameter Erkrankungsdauer und Schulbildung einen signifikant glinstigeren
BASFI als Nichtmitglieder auf (M 3,5 / NM 3,9).Die berufliche Tatigkeitsschwere hat
demgegentber nur einen marginalen Einfluss. Ebenso hat das Rauchverhalten, was
seinerseits durch die Schulbildung und die Mitgliedschaft signifikant beeinflusst wird,
keinen signifikanten Einfluss. Jedoch kann ihm ein gewisser positiver Effekt auf den
BASFI nicht abgesprochen werden.

Einen weiteren Erkenntnisgewinn ergaben die Untersuchungen zu dem Komplex krank-
heitsbedingte Fehltage am Arbeitsplatz, der ebenfalls eindeutig zu Gunsten der Mitglie-
der zu werten ist (15 Tage vs. 31 Tage). Hierbei ist der BASFI als wichtigster Einfluss-
faktor anzusehen. Mit steigendem BASFI nimmt die Zahl der Arbeitsunfahigkeitstage
sowohl bei den Mitgliedern als auch bei den Nichtmitgliedern zu. Bei den Mitgliedern
blieben aber nach einer anfanglichen Zunahme der Ausfallzeiten am Arbeitsplatz bei
weiterem BASFI- Anstieg die Zahl der Arbeitsunfahigkeitstage nahezu gleich, sowohl
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bei den allgemeinen als auch bei den AS- bedingten Fehltagen. Hierbei konnte die Mit-
gliedschaft in der DVMB als positiver Einflussfaktor identifiziert werden. Keinen signifi-
kanten Einfluss auf die Fehltage haben demgegenuber Schulbildung, Erkrankungsdau-
er und Tatigkeitsschwere.

Hinsichtlich Bildung und Art der beruflichen Tatigkeit ergaben sich ebenfalls signifikante
Unterschiede zu Gunsten der Mitglieder. Mitglieder haben eine héhere Schulbildung
(Hochschul- / Fachhochschulreife: 26% vs.12%, Haupt- / Volksschule: 22% vs. 33%)
und weniger korperlich anstrengende Tatigkeiten (meist sitzend: 70% vs.42%, bewe-
gungsreich: 27% vs. 50%, schwere korperliche Arbeit: 9% vs. 21%).

Signifikante allgemeine Unterschiede ergaben sich zu Gunsten der Mitglieder bei fol-
genden Parametern: hoherer subjektiver Informationsgrad (62% vs. 35%), Nutzung der
Informationsangebote der DVMB (59% vs. 12%), regelmaldige Einnahme von NSAR
(29% vs. 19%), geringere Gabe von TNF-Alpha-Blockern (17% vs. 33%), haufigere
Teilnahme an regelméRigen Gymnastikgruppen (29% vs. 7%) und sportlichen Aktivita-
ten (26% vs. 15%), Nichtraucher ( 44% vs. 29%),Nikotinabstinenz nach Diagnose ( 61%
vs. 46,1%)

Schlussfolgerung

Patienten mit AS haben durch die Mitgliedschaft in der DVMB einen wesentlich bewuss-
teren und professionellen Umgang mit ihrer Erkrankung. Dies ermdglicht ihnen eine
bessere Integration der Krankheit in ihr tagliches Leben, was zu deutlichen personli-
chen, beruflichen und sozio6konomische Vorteilen gegentber Nichtmitgliedern fuhrt.
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9 Anhang

9.1 Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB)

1980 wurde in Schweinfurt die DVMB gegriundet und zahlt aktuell tber 15000 Mitglie-
der. Es gibt 14 Landesverbadnde und 382 Ortsgruppen in 400 Stadten und Gemeinden.
Im Rahmen der “Ankylosing Spondylitis International Federation® arbeitet die DVMB mit
anderen Patientenorganisationen auf internationalem Gebiet zusammen.Seit Bestehen
der Organisation hat sich ein umfangreiches Angebot in den Bereichen Information,
Bewegung, Beratung beziglich der Erkrankung Morbus Bechterew (Ankylosierende
Spondylitis) entwickelt. In zahlreichen Informationsveranstaltungen werden die Patien-
ten Uber ihre Erkrankung, Therapiemdglichkeiten, Krankheitsbewaltigung, Lebensquali-
tat und vieles mehr informiert und geschult. Neueste wissenschaftliche Erkenntnisse

flieBen hierbei mit ein.
Folgende Veranstaltungen stehen im Bereich Information zur Verfigung:

e Wissenschaftliche Vortrage mit Diskussionen

Symposien und Seminare

e Fortbildungsmalinahmen fur Therapeuten
e Patientenschulungen

e Erfahrungsaustausch in Gruppenabenden

e Umfangreiche Literaturangebote

Als sehr wichtiges Informationsmedium gilt die Mitgliederzeitschrift ,Morbus-Bechterew-
Journal“. (Bis Juni 2003 unter dem Namen ,Morbus-Bechterew-Brief erschienen). Es
dient zur Erweiterung der Patienten-Kompetenz und Krankheitsbewaltigung. Aktuelle
wissenschaftliche Erkenntnisse auf nationaler und internationaler Ebene werden fur Pa-
tienten verstandlich aufgearbeitet. Informationen Uber sozialrechtliche Fragen, Erfah-
rungsberichte von Mitpatienten und Aktuelles tGber die DVMB und deren Aktivitaten sind

weitere wichtige Themenbereiche.
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Bewegung ist bei M. Bechterew—Patienten oberstes Gebot. Auch hier bietet die DVMB
ein umfangreiches Spektrum an.Im Bereich Bewegung stehen folgende Angebote zur

Verfligung:

e M. Bechterew—spezifische Gruppengymnastik

Einzelgymnastik

e Bewegungsbad

e Funktionstraining

e Therapeutische Sportspiele

e Therapeutisch angepasste Sportarten

e Physikalische Therapien

e Anleitung fur hausliche Gymnastik(Leitfaden der DVMB, Gymnastikkalender, CD,

Ton-und Videokassetten)

Weitere wichtige Aspekte der Arbeit der DVMB ist die Patientenberatung und Interes-

senvertretung gegenuber Politik und Gesellschaft.
Die Angebote im Bereich Beratung sind folgende:

e Beratung in medizinischen und sozial-und versicherungsrechtlichen Fragen
e Sprechstunden

e Online-Beratung

9.2 BAS-G

Ein Mal3 zur Beurteilung des allgemeinen Wohlbefindens in den zurtickliegenden 7 Ta-
gen respektive den zurickliegenden 6 Monaten wurde 1996 entwickelt. In Form des
Bath Ankylosing Spondylitis Global score der ebenfalls in Form einer numerischen Ana-
logskala aufgebaut ist konnen die Patienten die Auswirkungen der Erkrankung auf ihr
Wohlbefinden angeben. Wie Jones et.al herausfanden, ist der BAS-G ein valides Mess-
instrument, welches stark mit dem BASDAI und dem BASFI korreliert [104].
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9.3 BASDAI

Der BASDAI-(Bath-Ankylosing-Spondylitis-Disease-Activity-Index)-Fragebogen wurde
1994 zur schnellen und einfachen Erfassung der Krankheitsaktivitat bei AS entwickelt
und validiert. Eine Validierung der deutschen Ubersetzung des Fragebogens ist durch
Brandt et al. 2003 vorgenommen worden. In dieser Arbeit konnte der Ubersetzte
BASDAI-Fragebogen als gut verstandliches, einfach anzuwendendes, zuverldssiges
Messinstrument zur Krankheitsaktivitat der AS bestatigt werden. Er umfasst 6 Fragen
zur Beschwerdeintensitat in den letzten 7 Tagen. Die Ausprdgung der Mudigkeit,
Schmerzen im Wirbelséulenbereich, Gelenkschwellung, Druck- und Berihrungsem-
pfindlichkeit, Morgensteifigkeit und deren Dauer werden hierbei erfasst. Auf einer nume-
rischen Analogskala von 0 bis 10 kann der Patient die zutreffende Stelle ankreuzen. Auf
der Skala bedeutet 0 Beschwerdefreiheit und 10 starkste bzw. unertragliche Beschwer-
den. Errechnet sich ein Nach Mittelwertbildung errechnet sich ein Wert zwischen 1 und
10. Ab einem Wert von 4 ist von einer erhdhten Krankheitsaktivitat auszugehen[105;
106].

9.4 BASFI

Zur Einschatzung der Behinderung von Alltagsverrichtungen wurde 1988 von Dougados
der Dougados Functional Index (DFI) entwickelt. 1994 schlugen Calin et al. den Bath
Ankylosing Spondylitis Functional Index (BASFI) vor. Der Vergleich beider Messinstru-
mente zeigte, dass der BASFI empfindlicher auf Veranderungen reagiert und ist heute
ein international gebrduchliches Mafd zur Einschatzung der Einschrankung von AS-
Patienten in Alltagssituationen. Der Fragebogen enthélt 10 Fragen zu alltaglichen Téatig-
keiten. Auf einer ebenfalls numerischen Analogskala von 0 bis 10 werden die Behinde-
rungen erfasst. Die 0 entspricht dem besten Wert, die 10 zeigt eine unmdgliche Durch-
fuhrung der Tatigkeit an [107; 108].
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Bitte fiillen Sie den Fragebogen sorgfiiltig und vollstindig aus. Dies wird etwa 30 Minuten in Anspruch nehmen.

Bitte mit blauem oder schwarzem Kugelschreiber zutreffende Antwort ankreuzen: ﬁ

Auf leere Linien deutliche Zahlen bzw. Text eintragen: 123

Bitte beachten Sie, dass Sie jede Frage beantworten, Wenn Sie eine Frage weder positiv
noch negativ beantworten, kann Thre Antwort nicht beriicksichtigt werden!

1. Wie alt waren Sie, als bei lhnen die Diagnose Morbus Bechterew zuverlassig gestellt wurde?
Jahre
O WeiB ich nicht mehr
O Habe nur die Diagnose ,,Verdacht auf Morbus Bechterew*
O Habe nicht Morbus Bechterew, sondern (in diesem Fall weiter mit Frage 13)

2. Von welchem Arzt wurde die Diagnose gestellt oder bestétigt?
O Praktischer Arzt / Arzt fiir Allgemeinmedizin
O Internist in freier Praxis
O Internist und Rheumatologe in freier Praxis
O Orthopéde in freier Praxis
O Orthopide und Rheumatologe in freier Praxis
O Rheumatologe in freier Praxis
O Radiologe in freier Praxis
O Arzt in Rheumaklinik im Kurort / bei Reha-Behandlung
O Krankenhausarzt
[ Nicht von einem Arzt, sondern
O WeiB ich nicht

3. Sind bei Ihnen in der Zeit vor Feststellung der Diagnose Morbus Bechterew folgende Untersuchungen der
Wirbelsaule oder des Beckens durchgefiihrt worden?
[ Rontgen
O Szintigraphie
O Computertomographie
O MRT (Magnetresonanztomographie)
O nein, keine dieser Untersuchungen
[ weil ich nicht

4. Welche Hinweise hat Ihnen der in Frage 2 angekreuzte Arzt gegeben? (mehrere Nennungen méglich)
O Notwendigkeit tiglicher Bewegungsiibungen
[ Notwendigkeit, auf die aufrechte Haltung zu achten
O Geeignetes Mobiliar (Bett, Sitzmdbel, Arbeitsplatz)
[ Geeignete Sportarten
O Maglicher Krankheitsverlauf
O Krankengymnastik (Einzelbehandlung)
O Krankengymnastik in der Gruppe
[ Rehabilitationsmafnahme
[ Radontherapie
[ Hinweis auf die DVMB als krankheitsspezifische Patientenorganisation
[ Sonstiges (bitte eintragen)

5. Wie ernst haben Sie solche Hinweise genommen? (bitte zutreffende Stelle ankreuzen)

gar nicht T T T T T T T T T 1 sehr ernst genommen
0 1 2 a 4 5 6 7 8 9 10

6. Worauf haben Sie seit der Diagnose besonders geachtet? (mehrere Nennungen méglich)
O tidgliche Bewegungsiibungen
O aufrechte Haltung bei der Arbeit
O trockener zugfreier Arbeitsplatz
O aufrechte Haltung in der Freizeit
[ ebene feste Matratze beim Schlafen
O kein zu groBes Kopfkissen
O ebene feste Sitzfliche
[ ausreichend Bewegung bei der Arbeit und in der Freizeit
[ Geeignete Sportarten
O Sonstiges:

7. Wie alt waren Sie, als bei lhnen erstmalig Beschwerden auftraten, die Sie mit dem Morbus Bechterew
in Verbindung bringen?
Jahre
0 WeiB ich nicht mehr
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8. Wo traten diese ersten Morbus-Bechterew-Beschwerden bei lhnen hauptséchlich auf? (Mehrere Nennungen
maglich)
O Brustbeinbereich
O Hals- / Kopfbereich
0O Wirbelséule
O Becken / Hiifigelenke
O Periphere Gelenke (z.B. Kniegelenke, FuBgelenke, Schultergelenke)
O Sonstiges:
O WeiB ich nicht mehr

9. Welche der folgenden Begleitbeschwerden traten bereits vor der Diagnose Morbus Bechterew auf?
Und welche Begleitbeschwerden hatten Sie in den letzten 12 Monaten? (Mehrere Nennungen méglich)

[ Iritis (Regenbogenhautentziindung) O vor der Diagnose M. Bechterew O in den letzten 12 Monaten
[0 Magen- oder Darmgeschwiir O vor der Diagnose M. Bechterew O in den letzten 12 Monaten
[ Periphere Gelenkbeteiligung (Hiiftgelenke, Knie, Schultergelenke)O vor der Diagnose M. Bechterew O in den letzten 12 Monaten
[ Osteoporose (Entmineralisierung der Knochen) O vor der Diagnose M. Bechterew O in den letzten 12 Monaten
[ Sonstige Begleiterkrankungen (bitte eintragen): O vor der Diagnose M. Bechterew [ in den letzten 12 Monaten

[0 Keine Begleitsymptome

10. Wie viele Iritis-Attacken hatten Sie bisher und wann zum letzten Mal?
_ [Iritis-Attacken,
davon die letzte im Jahr
O Keine Iritis-Attacken

11. Wurden bei Ihnen vor der Diagnose Morbus Bechterew Fehldiagnosen gestellt? Wenn ja, welche?
O Bandscheibenbeschwerden
O Beckenschiefstand
O Ischias
O Morbus Scheuermann
O Fibromyalgie
O Urologischer Befund
O Gyniikologischer Befund
[ Sonstiges (bitte eintragen):
O Nein, keine Fehldiagnosen

12. Sind oder waren nahe Blutsverwandte ebenfalls von Morbus Bechterew oder einer anderen rheumatischen Er-
krankung betroffen?
O Morbus Bechterew
O Psoriasis (Schuppenflechte) der Haut
[0 Morbus Crohn (chronische entziindliche Darmerkrankung)
O Colitis Ulcerosa (Entziindung des Dickdarms)
O Reaktive Arthritis, z.B. Reiter.Syndrom
[ Ischias (Nervenreizung mit Auswirkung auf ein Bein)
O Skoliose (seitliche Verkiirzung der Wirbelsiule)
O Andere rheumatische Erkrankung: .......ccocovveveiinnimncrenrensninsinn (bitte eintragen)
O Nein, keine dieser Erkrankungen

13. Wurde bei Ihnen das Erbmerkmal HLA-B27 festgestellt?
O ja, positiv
O nein, negativ
O wurde nicht untersucht oder ich weil das Ergebnis nicht

14. Haben Sie jemals geraucht?
O ja
O nein (dann weiter mit Frage 15)
Wenn ja: Wie alt waren Sie, als Sie anfingen zu rauchen?
Jahre alt. Dies warl] vor Beginn der ersten Morbus-Bechterew-Beschwerden
O gleichzeitig oder nach Beginn des Morbus Bechterew
Wie viele Zigaretten haben Sie als Raucher durchschnittlich geraucht?
O bis 10 Zigaretten pro Tag
[ 10-20 Zigaretten pro Tag
[0 mehr als 20 Zigaretten pro Tag
O nicht Zigaretten, sondern
Haben Sie Ihr Rauchverhalten seit Ausbruch der Erkrankung Morbus Bechterew geédndert?
O ich rauche deutlich mehr als vor der Erkrankung
[0 mein Rauchverhalten ist gleich geblieben
[ ich rauche deutlich weniger als vor der Erkrankung
O ich rauche heute nicht mehr
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15. Woher haben Sie nach der Diagnose Informationen tiber Ihre Erkrankung erhalten? (mehrere Nennungen maglich)
Und welche Informationsquellen nutzen Sie zur laufenden Information? (mehrere Nennungen maoglich)

[ Praktischer Arzt / Arzt fiir Allgemeinmedizin O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Internist / Rheumatologe in freier Praxis O nach der Diagnose O zur laufenden Information
O Internist in freier Praxis [ nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Orthopide / Rheumatologe in freier Praxis O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Orthopide in freier Praxis O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[0 Rheumatologe in freier Praxis O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Krankenhausarzt O nach der Diagnose O zur laufenden Information
O Arzt in Rheumaklinik im Kurort / bei Heilbehandlung [J nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Therapeut (z.B. Krankengymnast(in), Masseur) [ nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Vortrag in Klinik oder Gesundheitszentrum O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Medizinische Fachbiicher / Fachzeitschriften O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Informationsbroschiiren oder Informationsblitter O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Zeitungen / Zeitschriften allgemein O nach der Diagnose O zur laufenden Information
O Internet O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Fernsehen O nach der Diagnose O zur laufenden Information
0 DVMB-Leitfaden fiir Patienten O nach der Diagnose [ zur laufenden Information
O Bechterew-Brief / Morbus-Bechterew-Journal O nach der Diagnose O zur laufenden Information
O Veranstaltungen der DVMB O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[0 Andere Morbus-Bechterew-Patienten O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[0 Rheuma-Liga O nach der Diagnose O zur laufenden Information
[ Sonstiges (bitte eintragen) [ nach der Diagnose O zur laufenden Information

16. Fuihlen Sie sich insgesamt ausreichend informiert Gber den Morbus Bechterew?
O ja, ich fiihle mich gut informiert
O ich fiihle mich ausreichend informiert
O nein, ich fithle mich nicht ausreichend informiert

17. Welche Auswirkung hatte die Krankheit auf lhr Wohlbefinden wéhrend der vergangenen 7 Tage? (bitte zutreffende
Stelle ankreuzen)

keine |
0

1 extrem starke
10

i, -
T =
) =
=
-
O
-
00—
D -

Und welche Auswirkung hatte die Krankheit auf Inr Wohlbefinden wahrend der vergangenen 6 Monate
keine T T T T T T T T T T 1 extrem starke
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

18. Wie ausgepragt war Ihre Erschépfung/Miidigkeit in den vergangenen 7 Tagen insgesamt?
(bitte zutreffende Stelle ankreuzen)

keine [ T T
Erschépfung/Miidigkeit 0 1 2

T T 1 totale
8 9 10 Erschépfung/Miidigkeit

on—
o
—

T
4

=

Wie ausgepragt waren lhre durch den Morbus Bechterew bedingten Nacken-, Riicken- oder Huftschmerzen in den
vergangenen 7 Tagen insgesamt?

: I I 1
keine Schmerzen 0 1 5

1 unertrigliche
10 Schmerzen

o=
=
o —
=
e
00—
w

Wie ausgepragt waren lhre Schmerzen/ Schwellungen in anderen Gelenken in den vergangenen 7 Tagen
insgesamt?

T T T T 1 unertrigliche
6 7 8 9 10 Schmerzen

o —

1
4

e
) =
L=

keine Schmerzen 6

Wie ausgepragt waren Ihre Beschwerden in den Bereichen, die bei Beriihrung oder Druck empfindlich reagiert
haben, in den vergangenen 7 Tagen insgesamt?

keine Beschwerden E !I 5 :'3 ,’1 5

1 unertrigliche
10 Beschwerden

Oy =
=
00 =
w

Wie ausgepragt war die Morgensteifigkeit nach dem Aufwachen in den vergangenen 7 Tagen insgesamt?

s : : I I I | 1 | 1 1 1 I 1 extreme
keine Morgensteifigkeit ] 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Morgensteifigkeit

Wie lange dauerte die Morgensteifigkeit nach dem Aufwachen in den vergangenen 7 Tagen im Durchschnitt an?

keine Morgensteifigkeit ? , : Y : ; ;‘ . : 1% ; . |2 Stunden oder linger
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19. Kénnen Sie ....
... ohne Hilfe und Hilfsmittel (z.B. Strumpfanzieher) Socken oder Striimpfe anziehen?

einfach T T T T T T T T T 1 unmdglich
0 A 2 3 4 5 6 7 8 9 10

.. ohne Hilfe von der Hiifte aus nach vorn beugen, um einen Kugelschreiber vom Boden aufzuheben?

einfach | T T T T T T T T T 1 unmdéglich
0 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
. ohne Hilfsmittel (z.B. Greifzange) etwas von einem hohen Regal herunternehmen?
einfach T 1 unmoglich

T T T T T 1 T T
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

_. von einem Stuhl ohne Armlehne aufstehen, ohne dabei die Hande oder eine andere Hilfe zu benutzen?

einfach T T T T T | T T T 1 unmdglich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
_. ohne Hilfe vom Boden aufstehen, wenn Sie auf dem Ruicken liegen?
einfach T T T T T T T T T 1 unmiéglich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
.. ohne Schmerzen 10 Minuten stehen, ohne sich anzulehnen?
einfach T T T T T T T T T 1 unméglich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

.. ohne Benutzung eines Gelénders oder von Gehhilfen 12—15 Treppenstufen steigen, 1 Schritt pro Stufe?

einfach T T T T T T T T T 1 unmdglich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
.. Uber die Schulter schauen, ohne den Kérper zu drehen?
einfach | T T T T T T T T T 1 unmdéglich
0 1 2 3 4 5 6 ¥ 8 9 10

ké;gerlich anstrengende Tatigkeiten verrichten (z.B. krankengymnastische Ubungen, Gartenarbeit oder
Sport)?

einfach | T T T T T T T T T 1 unméglich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
... zuhause oder bei der Arbeit den ganzen Tag aktiv sein?
einfach | T T T T T T T T T 1 unmdglich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

20. Wie groR ist Ihr Hinterkopf-Wand-Abstand, wenn Sie mit den Fersen und dem Gesaf an der Wand stehen,
die Knie méglichst gestreckt und Blickrichtung geradeaus (nicht nach oben)?

cm
O weiB ich nicht / kann ich nicht selbst messen

21. Wie groR ist Ihr Finger-Boden-Abstand, wenn Sie mit gestreckten Knien die Finger nach unten strecken?
cm
O weiB ich nicht / kann ich nicht selbst messen

22. Wie weit kénnen Sie den Kopf nach rechts und links drehen, wenn Sie mit den Schultern an der Wand
stehen? (bitte zutreffende Stelle rechts und links auf dem Bogen ankreuzen)
]

90 rechts
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23.

Sind Sie mit dem gegenwartigen Zustand Ihres Morbus Bechterew (Schmerzen und Fahigkeit, alltagliche
Tatigkeiten im Beruf, in der Freizeit und zu Hause zu verrichten) zufrieden?

O Nein
O Nur miBig zufrieden (,.geht so*)
[ Ja, sehr zufrieden

Wenn sich der gegenwértige Zustand Ihres Morbus Bechterew (Schmerzen und Fahigkeit, alltagliche
Tatigkeiten im Beruf, in der Freizeit und zu Hause zu verrichten) in den né&chsten sechs Monaten nicht &ndern
sollte, wéren Sie damit zufrieden?

[ Nein

O Nur miBig zufrieden (,.geht so*)

O Ja, sehr zufrieden

24.

Wurde bei lhnen ein Grad der Behinderung (GdB) festgestellt?
OJa
O Nein (Weiter mit Frage 27)

25.

Wenn ja: Wie hoch ist Ihr GdB nach der letzten Feststellung?
GdB

26.

Wurde Ihnen ein Merkzeichen zuerkannt?
O Ja, G (gehbehindert) (weiter mit Frage 29)
[ Ja, aG (auBergewshnlich gehbehindert) (weiter mit Frage 29)
O Ja, B (Begleitperson) (weiter mit Frage 29)
O Ja, bl (blind) (weiter mit Frage 29)
O Ja, H (hilflos) (weiter mit Frage 29)
[ Nein, kein Merkzeichen (weiter mit Frage 29)

27.

Haben Sie beim Versorgungsamt einen Antrag auf Feststellung des GdB (Grad der Behinderung) gestellt
oder beabsichtigen Sie dies zu tun?

[0 Ja, habe Antrag gestellt (weiter mit Frage 29)

[ Ja, beabsichtige, Antrag zu stellen

O Nein, habe bisher keinen Antrag gestellt

28.

Warum haben Sie bisher keinen Antrag auf Feststellung des GdB gestellt?
O Ich erwarte schlechtere berufliche Aufstiegschancen
O Ich habe Sorge um meinen Arbeitsplatz
O Aus Sorge um verminderte Chancen am Arbeitsmarkt
[ Nicht nétig, ich fiihle mich relativ gesund
O Sonstige Griinde (bitte eintragen):
[ Habe mir dariiber noch keine Gedanken gemacht

29.

Haben Sie an einer Morbus-Bechterew-spezifischen Patientenschulung (Vortrag, nicht Krankengymnastik
unter Anleitung) teilgenommen? Wenn ja, wie oft und wie lange insgesamt?

O Ja, ambulante Morbus-Bechterew-spezifische Patientenschulung
O Ja, Morbus-Bechterew-spezifische Patientenschulung bei Reha-MaBnahmen mit insgesamt Stunden
[ Nein, keine Morbus-Bechterew-spezifische Patientenschulung

30.

Haben Sie an einem Schmerzbewaltigungstraining teilgenommen? Wenn ja, wie oft und wie lange
insgesamt?

[ Ja, ambulant insgesamt Stunden

O Ja, bei Reha-MaBnahmen mit insgesamt Stunden

O Nein, kein Schmerzbewiiltigungstraining

31.

Machen Sie zu Hause Morbus-Bechterew-Gymnastik? (nur eine Nennung méglich)
O Tiglich / fast tiglich (weiter mit Frage 33)
O 1 bis 2 mal pro Woche (weiter mit Frage 33)
O Mehrmals pro Monat
O Seltener
O Nein, mache keine Gymnastik zu Hause

32

Aus welchen Griinden machen Sie weniger als 1-2 mal pro Woche Morbus-Bechterew-Gymnastik zu Hause?
(mehrere Nennungen méglich)

O aus Mangel an Zeit

O aus Mangel an Motivation

O weil zu schmerzhaft

O sonstige Griinde:
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33. Unabhzngig davon, ob Sie Gymnastik zu Hause machen: woher haben Sie die Anleitungen fuir die hausliche
Gymnastik erhalten? (mehrere Nennungen mdglich)

[0 Arzt in freier Praxis

O Rheumaklinik / Rheumakrankenhaus

O Andere Klinik

O Therapeut(in), z.B. Krankengymnast(in), Masseur

O Leitfaden der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew

[0 Gymnastikkalender der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew

O Tonkassette
O Videokassette
O Sonstiges (bitte eintragen):

O Keine Anleitung erhalten

34. Welche physikalische Therapie haben Sie in den vergangenen 12 Monaten auBer Hause in Anspruch

genommen? (mehrere Nennungen mdglich)
O Trocken-Einzelgymnastik

O Gruppengymnastik/Funktionstraining/Reha-Sport im Trockenen

[0 Wasser-Einzelgymnastik

O Gruppengymnastik/Funktionstraining/Reha-Sport im Wasser

[0 Massage

[ Fango

[ Thermalb#der

[0 Medizinische Trainingstherapie (MTT)

[ Sonstige physikalische Therapie (bitte eintragen)

O regelmiBig
[ regelmiiBig
[ regelmiiBig
O regelmiBig
O regelmiiBig
[ regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig

O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich

[ Keine physikalischen MaBnahmen auier Hause (weiter mit Frage 36)

35. Wer organisiert die Gymnastik, an der Sie in den vergangenen 12 Monaten teilgenommen haben?

(mehrere Nennungen méglich)
O Ortliche Gruppe der DVMB (Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew)
O Deutsche Rheuma-Liga
O Private Praxis
[0 Andere (bitte eintragen):

[0 WeiB ich nicht

36. Haben Sie in den vergangenen 12 Monaten antirheumatische Medikamente verwendet?

O Ja, RegelmiBig
O Gelegentlich
[ Nein, keine antirheumatischen Medikamente (weiter mit Frage 38)

37. Welche antirheumatischen Medikamente haben Sie in den vergangenen 12 Monaten regelméRig oder
gelegentlich verwendet? (Im Folgenden sind die wesentlichen Substanzen angegeben. Bitte sehen Sie even-

tuell auf der Packung nach.)
O Nichtsteroidale Antirheumatika, (z.B. Voltaren, Brufen, Imbun, Arcoxia,
Proxen, Rantudil, Felden, Mobec, Celebrex)
[0 Sulfasalazin (z.B. Azulfidine)
[0 Methotrexat (z. B. Lantarel)
O Leflunomid (Arava)
[0 Goldpriparate (z.B. Tauredon)
O Corticosteroide (z.B. Decortin, Prednisolon)
[ Infliximab (Remicade)
[ Etanercept (Enbrel)
O Adalimumab (Humira)
O Schmerzmittel (Paracetamol, Tramadol, Opium-éhnliche Mittel)
[0 Andere antirheumatische Medikamente (bitte eintragen)

O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmiiBig
O regelmiBig
O regelmiBig
O regelmifig

O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich

38. Haben Sie in den vergangenen 12 Monaten regelmé&Rig oder gelegentlich folgende Mittel verwendet?

O Vitamin E O regelmiBig
O vitamin C O regelméBig
[0 Homoopathika O regelmiBig
[ Fischol- oder andere Omega-3-Fettsdurepriparate O regelmiBig
[0 andere Naturheilmittel O regelmiBig

[CINein, keines dieser Medikamente

O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
O gelegentlich
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39.

Verwenden Sie medizinische Hilfsmittel (z.B. Bandagen, Lagerungskopfkissen, orthopddische Schuhe,
spezielle Autositze etc.)? Wenn ja, welche?

0 Ja,
O Nein, keine Hilfsmittel

40.

Wie viele (stationdre) Reha-MaRnahmen (Kuren) haben Sie seit Diagnosestellung wegen Morbus Bechterew
und seiner Begleitbeschwerden insgesamt in Anspruch genommen?

. Reha-Malnahmen
O Keine Reha-MaBnahmen (weiter mit Frage 45)

41.

Wie viele (stationére) Reha-MaBnahmen / Kuren haben Sie in den vergangenen 10 Jahren in Anspruch
genommen?
Reha-MabBnahmen
O Keine Reha-MaBinahme

42.

Wo hatten Sie lhrer Einschatzung nach den besten Erfolg einer (stationdren) Reha-MaRnahme (Kur)? (bitte
Klinik und Ort eintragen
in

43.

Und worauf filhren Sie diesen Erfolg zuriick? (Bitte flhren Sie alles auf, was lhnen wichtig erscheint)

44,

Wo hatten Sie weniger oder gar keinen Erfolg? (bitte Klinik und Ort eintragen)
in

O Meine Reha-Mafnahmen waren alle erfolgreich

45.

Haben Sie aufgrund des Morbus Bechterew Operationen durchfiihren lassen?
O Wirbelséulen-Aufrichtungsoperation
O Hiiftgelenkoperation einseitig [ Hiifigelenkoperation beidseitig
O Kniegelenkoperation einseitig O Kniegelenkoperation beidseitig
[0 Sonstige Operation (bifte eintragen):
O Nein, keine Operation

46.

Welche Sportarten betreiben Sie regelmagig?
[ Nordic Walking (Stick-Walking usw.)
[0 Radfahren
O Wandern
O Schwimmen
O Skilanglauf
O Volleyball, Prellball
O Andere Ballspiele (bitte eintragen):
[ Fitness-Studio
O Andere Sportarten (bitte eintragen):
O Betreibe keinen Sport

47.

Sind Sie Mitglied der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB)?
[ Ja, seit (weiter mit Frage 49)
O Nein, weil

48.

Was miisste angeboten werden, damit Sie Mitglied werden (bitte eintragen)?
O (weiter mit Frage 57)

49.

Wodurch haben Sie die DVMB kennengelernt?
O Arzt in freier Praxis
O Arzt in Rheumaklinik
O Therapeut(in), z.B. Krankengymnast(in), Masseur
O Plakat in Rheumaklinik
O Andere DVMB-Mitglieder
O Andere Morbus-Bechterew-Kranke (nicht DVMB-Mitglieder)
O Informationsveranstaltung der DVMB
O Informationsstand der DVMB
O Rundfunk / Fernsehen
O Internet
O Krankenkassen-Information
[0 Bechterew-Brief / Morbus-Bechterew-Journal
O Rheuma-Liga
O Zeitungen / Zeitschriften
O Sonstiges (bitte eintragen):
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50. Wie wichtig sind lhnen — als DVMB-Mitglied — die folgenden Anliegen der DVMB? (bitte setzen Sie m&glichst
ein Kreuz in jede Zeile)

% sehr wichtig
* sehr wichtig
% sehr wichtig
% sehr wichtig

Aufklirung der Offentlichkeit tiber die Erkrankung nicht wichtig H
1
T
T % sehr wichtig

Laufende Informationen der Morbus-Bechterew-Kranken nicht wichtig I
Erfahrungsaustausch, Beziehung der Patienten untereinander  nicht wichtig & 7 !
Vertretung der Interessen der Morbus-Bechterew-Kranken nicht wichtig { T
Zusammenarbeit mit Arzten, Therapeuten usw. nicht wichtig ™ T I
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Beratung und Unterstiitzung in sozialrechtlichen Belangen nicht wichtig I T » sehr wichtig
Beratung und Unterstiitzung in medizinischen Fragen nicht wichtig ™ ! % sehr wichtig
Information durch das Morbus-Bechterew-Journal nicht wichtig 7 * sehr wichtig
Aktivititen der drtlichen DVMB-Gruppe nicht wichtig I 7 % sehr wichtig

51. Welche weiteren Aktivitaten und Leistungen erwarten Sie von der Deutschen Vereinigung Morbus
Bechterew? Was sollte weiter angeboten werden? (bitte eintragen)

O
O

52. Wiirden Sie anderen Personen, die an Morbus Bechterew erkrankt sind, empfehlen, Mitglied in der
Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew zu werden?
OJa
O Nein
O WeiB ich nicht

53. Nehmen Sie an Veranstaltungen einer értlichen Gruppe der DVMB (Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew) teil?
O Ja, regelmiBig
O Ja, gelegentlich
[ Nein (weiter mit Frage 56)

54. Was wird in lhrer értlichen DVMB-Gruppe angeboten? Und welche dieser Angebote nehmen Sie wahr?
(mehrere Nennungen mdglich)

Morbus-Bechterew-Trockengymnastik in der Gruppe O angeboten O von mir in Anspruch genommen
Morbus-Bechterew-Wassergymnastik in der Gruppe O angeboten O von mir in Anspruch genommen
Therapeutischer Sport O angeboten [ von mir in Anspruch genommen
Informationsveranstaltungen O angeboten [ von mir in Anspruch genommen
Gesellige Veranstaltungen O angeboten O von mir in Anspruch genommen
Freizeitaktivititen O angeboten [ von mir in Anspruch genommen
Sonstiges: O angeboten O von mir in Anspruch genommen

55. Was sollte zusétzlich in Ihrer DVMB-Gruppe angeboten werden? Woran wéren Sie interessiert?
(weiter mit Frage 57)

56. Warum nehmen Sie als DVMB-Mitglied nicht an Veranstaltungen einer DVMB-Gruppe teil?
(mehrere Nennungen méglich)
O Habe keine Gruppe in meiner Nihe
[0 Habe zu wenig Zeit
O Wegen meines schlechten Gesundheitszustands
[0 Die Angebote der hiesigen Gruppe interessieren mich nicht
O Bin generell an einer Gruppe nicht interessiert
O Andere Griinde (bitte eintragen):

57. Sind Sie Mitglied in einer anderen krankheitsspezifischen Patientenorganisation oder der Rheuma-Liga?
O Mitglied der Rheuma-Liga
O Mitglied des Deutschen Psoriasis-Bunds
[ Mitglied der Deutschen Morbus Crohn / Colitis ulcerosa-Vereinigung
[ Mitglied in
O Nein, kein Mitglied in einer anderen Patientenorganisation

58. Welches ist Ihre gegenwartige Tatigkeit?
O Schiiler(in) (weiter mit Frage 73)
O Lehrling (weiter mit Frage 72)
O Student(in) (weiter mit Frage 71)
O erwerbstitig
O Hausfrau (weiter mit Frage 72)
O arbeitslos (weiter mit Frage 67)
O Rentner(in) oder Pensioniir(in) (weiter mit Frage 65)
O Sonstiges (bitte eintragen):
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59.

Sind Sie ganztégig berufstatig?
0O Ja, ganztitig
O teilzeitbeschiftigt mit mehr als 20 Stunden pro Woche
[ teilzeitbeschiftigt mit 20 Stunden pro Woche oder weniger

60.

Wie viele Stunden wochentlich betragt Ihre tats&chliche Arbeitszeit im Durchschnitt?
. Stunden pro Woche

61.

Wie wiirden Sie lhre berufliche Tatigkeit beschreiben? (mehrere Nennungen méglich)
O Meist bewegungsreiche Tatigkeit
O Meist stehende Titigkeit
O Meist sitzende Tatigkeit
O Meist schwere kdrperliche Arbeit
O Durchweg leichte kérperliche Arbeit

62.

Sind/waren Sie als Folge des Morbus Bechterew und damit verkntpfter Erkrankungen in der Ausiibung Ihrer
beruflichen Tatigkeit beeintrachtigt?

O Sehr stark beeintrichtigt

O Stark beeintrichtigt

O Weniger stark beeintrichtigt

O Nur schwach beeintrichtigt

[ Nicht beeintrichtigt

63.

Haben Sie einen Arbeitsplatz, der Ihren gesundheitlichen Beeintrachtigungen angepasst ist?
[ Ja, voll angepasst
O Ja, teilweise angepasst
[0 Nein, nicht angepasst
O Ein angepasster Arbeitsplatz ist nicht erforderlich

64.

Wie hoch waren in den vergangenen 12 Monaten Ihre Fehl- / Ausfallzeiten am Arbeitsplatz (einschliellich
Reha-Mafinahmen)?

; Tage
Und wie viele dieser Fehltage waren durch Morbus Bechterew bedingt?
; Tage (weiter mit Frage 67)

65. Wie alt waren Sie, als Sie erstmals eine Rente / Pension erhielten?
Jahre
66. Was traf zum Zeitpunkt des Renteneintritts / der Pensionierung auf Sie zu? (bitte nur eine Antwort ankreuzen)
O Teilzeitrente
O Rente wegen Berufsunfihigkeit
[ Rente / Pension wegen Erwerbsunfihigkeit / Dienstunfihigkeit
O Vorruhestandsregelung
O Altersbedingte Rente / Pension
67. Zu welcher Berufsgruppe gehéren Sie (gehdrten Sie vor dem Renteneintritt)?
O Un- / angelernte(r) Arbeiter(in)
O Facharbeiter(in) / Meister
O Ausfiihrende(r) Angestellte(r), z.B. Verkiiufer(in), Schreibkraft
O Qualifizierte(r) Angestellte(r), z.B. Sachbearbeiter(in), Buchhalter(in)
O Leitende(r) Angestellte(r), z.B. Abteilungsleiter(in), Prokurist(in)
[0 Beamter in einfachem oder mittlerem Dienst
O Beamter in gehobenem oder hherem Dienst
O Selbstindige(r) / Freiberufler(in)
[ Sonstiges (bitte angeben)
68. Glauben Sie, dass lhnen als Folge Ihrer Erkrankung Nachteile im beruflichen Fortkommen entstanden sind?
(Wenn Sie in Rente/Pension oder arbeitslos sind, beurteilen Sie bitte Ihre friihere berufliche Tatigkeit)
OJa
O Nein
69. Haben Sie infolge der Erkrankung in Ihrem beruflichen Werdegang eine Umsetzung oder eine Umschulung

gehabt?
[ Ja, Umsetzung
O Ja, Umschulung
[ Ja, beides
O Nein, keine Umsetzung oder Umschulung (weiter mit Frage 71)
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70.

Waren diese krankheitsbedingten beruflichen Veranderungen mit finanziellen oder sonstigen Ein-
schrankungen verbunden?
OJa

[ Nein

71.

Haben Sie eine abgeschlossenen Lehre oder andere Berufsausbildung (nicht Hochschulabschluss)?
O Ja
O Nein

72.

Welchen héchsten Schulabschluss haben Sie?
O Haupt- oder Volksschule
O Weiterfithrende Schule ohne Abschluss
O Realschule / Polytechnische Oberschule
O Abitur oder Fachhochschulreife
O Hochschul- oder Fachhochschulabschluss

73.

Bei welcher Krankenkasse sind Sie versichert? (Wenn Sie bei einem Familienmitglied mitversichert sind,
nennen Sie bitte die Versicherung des Hauptversicherungsnehmers)

O Ortskrankenkasse (AOK)

[ Barmer Ersatzkasse

O DAK (Deutsche Angestellten Krankenkasse)

O Techniker Krankenkasse

O KKH (Kaufmiinnische Krankenkasse Halle)

[0 Andere Ersatzkasse

[ Betriebskrankenkasse

O Innungskrankenkasse

O Studentenkrankenkasse

O Bundespostkrankenkasse

O Bundesbahnkrankenkasse

[ Private Krankenkasse (als Hauptversicherung, nicht Zusatzversicherung)
[ Sonstiges (bitte eintragen)
O Keine Krankenversicherung

74.

Wie hoch ist der Betrag, den Sie derzeit als Morbus-Bechterew-Patient monatlich fiir Medikamente und
medizinische Heil- und Hilfsmittel zuzahlen? (bitte keine Fahrtkosten, Saunabesuche etc. dazurechnen)

etwa € pro Monat

75.

Ergaben sich durch die Gesetzgebung zur Gesundheitsreform fur Sie gegentiber 2006 (weitere) bedeutsame
Verschlechterungen? Wenn ja, welche?

[ Nein, keine Verschlechterungen

76.

Wie viele Personen leben standig in Ihrem Haushalt, Sie selbst und Ihre Kinder eingeschlossen?
Insgesamt ____ Personen

77.

Haben Sie Kinder? Wenn ja, wie viele?
O Ja, Kinder
[0 Habe keine Kinder

78.

Welches ist Ihr Familienstand?
O Ledig
O Verheiratet (weiter mit Frage 80)
O Getrennt lebend
O Geschieden
O Verwitwet

79.

Leben Sie derzeit mit festem Partner?
[ mit festem Partner
[ ohne festen Partner

80.

Wie alt sind Sie?
Jahre

81.

Welches ist Ihr Geschlecht?
O minnlich
O weiblich
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82. Wenn Sie einmal fiir alle Mitglieder Ihres Haushalts, Sie selbst eingeschlossen, das gesamte Netto-
einkommen (nach Abzug aller Steuern und Sozialabgaben) zusammenrechnen, in welche Gruppe wirde lhr

Haushalt fallen?
O Monatlich unter 1.000 €
O Monatlich 1.000 bis unter 1.500 €
O Monatlich 1.500 bis unter 2.000 €
O Monatlich 2.000 bis unter 2.500 €
[ Monatlich 2.500 bis unter 3.000 €
[ Monatlich 3.000 € und mehr
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