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1 Einleitung

Durch die Erkrankung an einer axialen Spondyloarthritis (axSpA) kdnnen sich fur Be-
troffene deutliche Einschrankungen im Alltags- und Arbeitsleben ergeben. Eine Be-
rucksichtigung der Erkrankung im Alltags- und Arbeitsleben und eine gute Gesund-
heitsversorgung, insbesondere im Hinblick auf rehabilitative MaRnahmen, sind in der
Krankheitsbewaltigung sehr wichtig. Um an die Lebenssituation der Betroffenen ange-
passte Handlungsempfehlungen geben zu kdnnen, sind Erkenntnisse zum Leben mit
einer axSpA und zur Gesundheitsversorgung notwendig. Bereits 2020 wurde von
REHADAT eine Befragung von berufstatigen Rheuma-Erkrankten zur Arbeitssituation
durchgefuhrt (REHADAT 2021) und 2021 eine Broschire zum Thema in der Reihe
REHADAT-Wissen veroffentlicht (Decker und Saidie 2021). An der REHADAT-Befra-
gung nahmen 419 Rheuma-Erkrankte teil, wovon 12,2% an Morbus Bechterew er-
krankt waren (REHADAT 2021).

In der im Sommer 2024 durchgefuhrte Online-Befragung zur medizinisch-beruflichen
Rehabilitation bei axialer Spondyloarthritis/ Morbus Bechterew (ReMow) wurden spe-
ziell Daten von axSpA-Betroffenen erhoben. Die Befragung richtete sich nicht nur an
Berufstatige, sondern an alle Betroffenen und fokussierte die Krankheitssituation, die
Arbeitssituation bei Berufstatigen sowie rehabilitative Malnahmen. Die Studie wurde
vom |[nstitut flir gesundheits- und sozialwissenschaftliche Forschung und Beratung
e.V. (IFB) in Kooperation mit der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
(DVMB-Bundesverband) und der Hochschule fiir angewandte Wissenschaft und Kunst
(HAWK) sowie mit freundlicher Unterstlitzung des BDH Bundesverband Rehabilitation
durchgefuhrt. Gefordert wurde diese Studie mit Mitteln der Deutschen Rentenversi-
cherung (DRV). In diesem Dokument werden ausgewahlte Ergebnisse der ReMow-
Befragung dargestellt.

2 Methode

Die Online-Befragung, die sich an alle axSpA-Betroffene richtete, fand vom 12.06.2024
bis 13.09.2024 Uber den Server SoSci Survey statt (SoSci Survey GmbH). In diesem
Dokument werden die folgenden ausgewahlten Themeninhalte des Fragebogens, die
durch Auswahlfragen und Freitextfelder zu beantworten waren, dargestellt:

1) Krankheitsbezogene Angaben (hierunter Jahre seit der Diagnosestellung, allge-
meiner Gesundheitszustand, Grad der Behinderung)

2) Arbeit und Beschaftigungsverhaltnis (hierunter Arbeitsbewaltigung, Pravention am
Arbeitsplatz, Gesundheit und Krankheit im Arbeitskontext)

3) Rehabilitation (hierunter Kenntnisse und Wissen, Teilnahme an einer Rehabilita-
tion)

Ein Einladungs- und Informationsschreiben mit dem Link zur Befragung
(https://www.soscisurvey.de/ReMow/) wurde am 17.06.2024 durch die DVMB per E-
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Mail an 12.812 Kontakte versendet. Weiterhin wurde die Befragung Uber eine Aktuell-
Meldung auf der DVMB-Homepage am 16.06.2024 bekannt gemacht. Im Juli erfolgte
ein Aufruf zu Befragungsteilnahme im DVMB-Newsletter und am 07.08.2024 ein Fa-
cebook-Post.

Es wurden 647 Befragungen bis zur letzten Seit beantwortet und in die Auswertung
eingeschlossen. Die Teilnehmenden dieser Stichprobe waren durchschnittlich 55,8
Jahre alt (SD=11,7; Minimum: 24 Jahre, Maximum: 86 Jahre). Jeweils etwa die Halfte
der Befragten waren mannlich bzw. weiblich. 90,9% waren Mitglied bei der Deutschen
Vereinigung Morbus Bechterew e.V. (DVMB). Dieses Ergebnis ist hochstwahrschein-
lich dadurch bedingt, dass die Studie durch die DVMB initiiert und durchgefihrt wurde.

3 Ausgewahlte Ergebnisse

3.1 Krankheitsbezogene Angaben

Bei den Betroffenen wurde die Diagnose einer axialen Spondyloarthritis im Durch-
schnitt vor 21,1 Jahren gestellt (SD=14,6; Minimum: im Jahr 2024, Maximum: vor 62
Jahren im Jahr 1962). 78,2% hatten einen anerkannten Grad der Behinderung (GdB).
Dieser lag im Median bei 50 (IQR=30; Minimum: 15, Maximum: 100). Ihren allgemei-
nen Gesundheitszustand (Abbildung 1) schatzen die Teilnehmenden im Median als
,Gut’ (= 3) ein (IQR=1,0).
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38,5%

44,5%

Abbildung 1. Allgemeiner Gesundheitszustand der Teilnehmenden (n=647) [Skala
aus dem SF-36 zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (Ware et al. 1993)]

3.2 Arbeit und Beschaftigungsverhaltnis
3.2.1 Arbeitsverhaltnis

Die Mehrheit der Teilnehmenden (63,5%; n=411) war zum Befragungszeitpunkt be-
rufstatig (Abbildung 2). Diesen Personen wurden weitere Fragen zur Arbeit und zum
Arbeiten mit der Erkrankung gestellt.



89,5% der Berufstatigen waren in einem Angestelltenverhaltnis beschaftigt und arbei-
teten durchschnittlich 34,4 Stunden die Woche (SD=11,4; Minimum: 2, Maximum: 65).

Ja, derzeit berufstatig

= Nein, in einer
Ausbildung/ einem
Studium

Nein, arbeitslos

63,5%

3.9% / = Nein, voll

erwerbsgemindert
0,6%

= Nein, in Altersrente

Abbildung 2. Berufstatigkeit unter den Teilnehmenden (n=647)

Bei knapp der Halfte der Berufstatigen (47,4%) waren der berufliche Werdegang oder
die berufliche Situation nicht durch die Erkrankung beeinflusst. 52,1% gaben Einflisse
der Krankheit auf ihr Berufsleben an: Eine Reduktion von Arbeitsstunden und vom
Einkommen waren am haufigsten (Tabelle 1). Daruber hinaus wurden in Freitextant-
worten weitere Folgen der Erkrankung auf das Berufsleben genannt: Jobverlust/
Wechsel des Jobs bzw. des Tatigkeitsbereichs (16x), Verringerung von Aufstiegschan-
cen/ beruflicher Weiterentwicklung (12x), Anpassung von Arbeitsorganisation und -
aufgaben (9x), Minderung der Mobilitat und Leistungsfahigkeit (8x), haufige krankheits-
bedingte Ausfalle (4x), Auswirkungen auf Rente (3x), Mehrfachbelastung durch wei-
tere Belastungsfaktoren, z.B. Begleiterkrankungen (3x), Anderung des Beschfti-
gungsverhaltnisses in eine Selbststandigkeit (2x) und kollegiale Unterstitzung (1x).

Tabelle 1. Beeinflussung des beruflichen Werdegangs oder der beruflichen Situation
der berufstatigen Teilnehmenden (n=411) durch die Erkrankung an einer axialen
Spondyloarthritis (Mehrfachnennung war maoglich.)

n (%)
Wegen der Krankheit habe ich meine Arbeitsstunden reduziert. 103 (25,1)
Aufgrund der Erkrankung hat sich mein Einkommen reduziert | 84 (20,4)
(z.B. durch Jobwechsel, Reduktion von Arbeitsstunden).
Durch die Krankheit war ein Berufswechsel notwendig. 64 (15,6)
Die Krankheitsfolgen hatten Auswirkungen auf meine Berufswahl. | 48 (11,7)

3.2.2 Arbeitsbewaltigung

65,5% der Berufstatigen waren bei ihrer Arbeit vorwiegend geistig tatig, 8,0% vorwie-
gend korperlich und 26,3% etwa gleichermal3en geistig und korperlich. lhre Arbeitsfa-
higkeit auf einer Skala von ,vollig arbeitsunfahig” (=0) bis ,die beste jemals erreichte
Arbeitsfahigkeit® (=10) bewerteten die Teilnehmenden durchschnittlich mit 6,5
(SD=2,1) (Abbildung 3).
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Abbildung 3. Bewertung der Arbeitsfahigkeit der Berufstatigen (n=409) von ,voéllig ar-
beitsunfahig“ (=0) bis ,die beste jemals erreichte Arbeitsfahigkeit* (=10) [Skala aus
dem Work Ability Index (WAI) (INQA WAI-Netzwerk Deutschland 2021)]

lhre Arbeitsfahigkeit in Bezug auf kdrperliche Anforderungen bewerteten die Teilneh-
menden im Median mit ,mittelmagRig“ (=3) (IQR=1) (Abbildung 4).
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Abbildung 4 Bewertung der Arbeitsfahigkeit bei kdrperlichen Anforderungen der Be-
rufstatigen (n=408) von ,sehr gut‘ (=1) bis ,sehr schlecht* (=5) [Skala aus dem Work
Ability Index (WAI) (INQA WAI-Netzwerk Deutschland 2021)]



3.2.3 Pravention am Arbeitsplatz

Von jenen berufstatigen Studienteilnehmenden, die in einem Angestelltenverhaltnis
waren (n=368), hatten insgesamt 81,8% ihren Arbeitgeber Uber ihre gesundheitlichen
Beeintrachtigungen in Kenntnis gesetzt (68,8% uber ihre Erkrankung an einer axialen
Spondyloarthritis; 52,4% Uber ihren Grad der Behinderung).

Insgesamt 56,7% der Berufstatigen gaben an, dass es Anpassung ihrer Arbeit an ihre
gesundheitlichen Bedlrfnisse gab. Tabelle 2 zeigt die Art der Anpassungen. Beson-
ders haufig wurde die Arbeitsumgebung angepasst.

Tabelle 2. Anpassungen der Arbeit an gesundheitliche Bedurfnisse der Berufstatigen
(n=411) (Mehrfachantworten waren mdglich.)

n (%)
Arbeitsumgebung (z.B. Verstellbare Mdbel, ergonomische Arbeits- | 194 (47,2)
mittel, Hilfsmittel)

Organisation (z.B. Arbeitszeiten, Ablaufe, Pausengestaltung, 104 (25,3)
Homeoffice)
Arbeitsaufgaben (z.B. Gestaltungsmdglichkeiten, Qualifizierung 26 (6,3)

durch Schulung)

3.2.4 Gesundheit und Krankheit im Arbeitskontext

Aus Tabelle 3 wird deutlich ersichtlich, dass die Erkrankung an einer axialen Spondy-
loarthritis Auswirkungen auf die Arbeitsfahigkeit hat. Die meisten berufstatigen Teil-
nehmenden haben Beschwerden wahrend ihrer Arbeit und sind zum Teil gezwungen
ihre Arbeitsweise anzupassen. Die Prognose bzgl. der Arbeitsfahigkeit im kommenden
Jahr fiel wie folgt aus: 46,7% der Teilnehmenden sind sich ziemlich sicher, dass sie
ihre Arbeit auch in den nachsten Jahren ausuben konnen; 41,4% sind sich nicht sicher
und 11,4% halten dieses fur unwahrscheinlich.

Tabelle 3. Beeintrachtigung der Arbeit durch die Erkrankung an einer axialen Spondy-
loarthritis bei den Berufstatigen (n=411) [aus dem WAI (INQA WAI-Netzwerk Deutsch-
land 2021)]

n (%)
Ich habe keine Beeintrdchtigung. 52 (12,7)
Ich kann meine Arbeit ausfiihren, habe aber Beschwerden. 151 (36,7)

Ich bin manchmal gezwungen, langsamer zu arbeiten oder meine 91 (22,1)
Arbeitsmethoden zu dndern.
Ich bin oft gezwungen, langsamer zu arbeiten oder meine Arbeits- | 47 (11,4)
methoden zu andern.
Wegen meiner Krankheit bin ich nur zu Teilzeitarbeit in der Lage. 61 (14,8)
Meiner Meinung nach bin ich véllig arbeitsunfahig. 8(1,9)

72,5% der Berufstatigen gaben an, in den letzten 12 Monaten arbeitsunfahig (= ,krank-
geschrieben®) gewesen zu sein. Im Median waren diese Personen 4 Wochen krank-
geschrieben (IQR=6,0; Minimum: 0,2 Wochen, Maximum: 52 Wochen). Vorwiegend
wurde die Arbeitsunfahigkeit durch Infektionskrankheiten und Erkrankungen bzw. Be-
schwerden des muskuloskelettalen Systems verursacht (Abbildung 5).
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Abbildung 5. Haufigkeiten der Erkrankungen bzw. Beschwerden, wegen derer die in
den letzten 12 Monaten krankgeschriebenen Berufstatigen vorwiegend arbeitsunfahig
waren (n=294)

123 Personen waren in den letzten 12 Monaten 6 Wochen und langer krankgeschrie-
ben. Fur diese Personen ist das Betriebliche Eingliederungsmanagement (BEM) rele-
vant. Knapp der Halfte dieser Personen (48,0%) wurde ein BEM-Gesprach durch den
Arbeitgeber angeboten. 35,8% (n=44) haben ein solches Gesprach wahrgenommen.
Ein haufiges Gesprachsergebnis war die stufenweise Wiedereingliederung (Tabelle 4).

Tabelle 4. Ergebnisse der Gesprache im Rahmen des Betrieblichen Eingliederungs-
managements (BEM) bei Teilnehmenden, die an einem solchen Gesprach teilgenom-
men haben (n=44) (Mehrfachauswahl war moglich.)

n (%)
Stufenweise Wiedereingliederung 18 (40,9)
Berufliche Rehabilitation (z.B. Arbeitsplatzumgestaltung) 11 (25,0)
Maoglichkeit zum Homeoffice 11 (25,0)
Reduktion von Arbeitsstunden 8 (18,2)

4 Rehabilitation

4.1 Kenntnisse und Wissen

Bei der Kenntnisabfrage zu diversen Themen der Rehabilitation zeigte sich, dass die
meisten Teilnehmenden wussten, wo sie allgemeine Informationen zur Rehabilitation
finden. Gut ein Drittel hatte sich bereits aktiv damit beschaftigt (Tabelle 5). Ein sehr
geringer Kenntnisstand und wenig aktive Auseinandersetzung zeigten sich in Bezug
auf das Thema einer Unzufriedenheit oder des Abbruchs einer Rehabilitation. AulRer-
dem wussten gut die Halfte der Befragten nicht, wie der Lebensunterhalt wahrend ei-
ner Rehabilitation gesichert werden kann und wo Unterstltzung zu rechtlichen Fragen
zu finden ist (Tabelle 5).



Tabelle 5. Kenntnisse und Erfahrungen der Teilnehmenden (n=647) zu Themen der
Rehabilitation

Ich weil, ... Ja Nein Feh- | Aktiv damit
lend | beschiftigt/
umgesetzt
n (%)

wo ich allgemeine Informationen zum Thema 459 144 44 243 (37,6)

,Rehabilitation® finde. (70,9) 1(22,3) |(6,8)

was mit ,Reha vor Rente” gemeint ist. 322 298 36 110 (17,0)
(49,8) | (44,7) |(5,6)

wie haufig ich eine Rehabilitation in Anspruch | 329 288 30 161 (24,9)

nehmen kann. (50,9) (445 |46

dass es ein Wunsch- und Wahlrecht einer Re- | 381 236 30 166 (25,7)

habilitationseinrichtung gibt und was dieses (58,9) |(36,5) | (4,6)

bedeutet.

was zu tun ist, wenn eine Rehabilitation abge- | 370 252 25 115 (17,8)

lehnt wird. (57,2) |(38,9) [(3,9

welche Mdglichkeit es wahrend einer Rehabili- | 243 376 28 63 (9,7)

tation gibt meinen Lebensunterhalt zu sichern. | (37,6) | (568,1) | (4,3)

was passiert, wenn ich mit der Rehabilitations- | 130 493 24 30 (4,6)

einrichtung unzufrieden bin oder ich die Reha- | (20,1) | (76,2) | (3,7)

bilitation abbreche.

wo ich Informationen und Unterstitzung bei 281 346 20 66 (10,2)

rechtlichen Fragen zur Rehabilitation finde. (43,4) 1(53,5) | (3,1)

4.2 Teilnahme an einer Rehabilitation

37,6% (n=243) der Studienteilnehmenden hatten in den letzten vier Jahren aufgrund
ihrer Erkrankung an einer axialen Spondyloarthritis eine Rehabilitation in Anspruch ge-
nommen. Diesen Personen wurden weitere Fragen zur Rehabilitation gestellt. Tabelle
6 zeigt die Bundeslander, in denen eine Rehabilitation gemacht wurde. Knapp ein Drit-
tel entfallen hierbei auf Bayern. In Bayern wurde haufig Bad Aibling (37x), hierunter die
Klinik Wendelstein, als Reha-Ort genannt. In Rheinland-Pfalz wurde haufig eine Reha
in Bad Kreuznach (33x), hierunter die Karl-Aschoff-Klinik, gemacht. In Niedersachsen
war ein haufiger Reha-Ort Bad Pyrmont (20x), hierunter die Furstenhof Klinik und die
m&i-Fachklinik.

Tabelle 6. Bundeslander, in denen Teilnehmende aufgrund ihrer Erkrankung an einer
axialen Spondyloarthritis eine Rehabilitation gemacht haben (n=243)

Bundeslander n (%)
Bayern 70 (28,8)
Rheinland-Pfalz 36 (14,8)
Niedersachsen 33 (13,6)
Baden-Wirttemberg 24 (9,9)
Hessen 16 (6,6)
Sachsen 16 (6,6)
Mecklenburg-Vorpommern 10 (4,1)
Nordrhein-Westfalen 8 (3,3)
Schleswig-Holstein 6 (2,5)
Brandenburg 3 (1,2)
Berlin 2(0,8)




Hamburg 2(0,8)
Fehlend/ Nicht in Deutschland | 17 (7,0)

Die Rehabilitation dauerte durchschnittlich 3,5 Wochen (SD=0,8; Minimum: 1 Woche,
Maximum: 6 Wochen). 87,7% der Rehabilitationen fand stationar und 9,1% ambulant
statt. Die Rehabilitationen waren Uberwiegend medizinisch ausgerichtet (78,6%),
14,8% (n=36) medizinisch-beruflich und 3,3% (n=8) beruflich/sozial.

Hinsichtlich der Frage, ob Rehabilitand:innen in den Einrichtungen auf Selbsthilfe hin-
gewiesen wurden, gaben 32,1% an, dass Selbsthilfe in der Rehabilitation nicht thema-
tisiert wurde. Aus Tabelle 7 wird ersichtlich, dass Uber die Halfte der Rehabilitand:in-
nen auf Mdglichkeiten und Nutzen von Selbsthilfe hingewiesen wurden. Hingegen war
Selbsthilfe bei nur wenigen Bestandteil im Reha-Angebot.

Tabelle 7. Hinweise der Rehabilitand:innen (n=243) auf Selbsthilfe durch Mitarbei-
tende in den Rehabilitationseinrichtungen (Mehrfachnennungen waren mdéglich.)

Hinweise auf Selbsthilfe n (%)
Méoglichkeiten und Nutzen von Selbsthilfe 128 (52,7)
Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V. (DVMB) 86 (35,4)
Deutsche Rheuma-Liga e.V. 59 (24,3)

Selbsthilfe waren ein Bestandteil im Angebot der Rehabilitation 24 (9,9)
(z.B. Selbsthilfe-Café, Vorstellung/Beratung durch Mitglieder von
Selbsthilfegruppen/-organisationen)

Abbildung 6 zeigt, wie haufig bestimmte Ziele in der Rehabilitation relevant waren und
inwiefern diese erreicht wurden. Ziele, die Korperfunktionen betrafen, wurden von den
meisten Rehabilitand:innen erreicht bzw. teilweise erreicht. Etwa vergleichbar haufig
wurden die Ziele der ,Verbesserung der Entspannungsfahigkeit und der ,Verbesse-
rung im Umgang mit Beschwerden® unter den psychischen/ mentalen Aspekten er-
reicht bzw. teilweise erreicht. Eine Verbesserung des Schlafes wurde hingegen 42%
der Betroffenen nicht erreicht. Die aktivitats- und partizipationsbezogenen Ziele waren
fur viele der Rehabilitand:innen nicht relevant. Dies mag daran liegen, dass diese spe-
zifische Lebenswelten (z.B. Arbeitswelt) adressieren, die nicht alle Rehabilitand:innen
betreffen.
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Abbildung 6. Haufigkeiten in der Erreichung von Reha-Zielen der Rehabilitand:innen
(n=243) [* Ziele der Korperfunktionen, T psychische/ mentale Ziele, t Ziele der Aktivi-
taten und Partizipation]

5 Kernaussagen und Empfehlungen

Die Ergebnisse zeigen deutlich, dass die Erkrankung an einer axSpA das Arbeitsle-
ben der Betroffenen beeinflusst. Bei knapp der Halfte der Betroffenen konnten Ein-
flusse der Erkrankung auf den beruflichen Werdegang und die berufliche Situation
festgestellt werden. Die allgemeine Arbeitsfahigkeit wurde von den meisten als relativ
gut eingeschatzt. Dies mag daran liegen, dass die meisten Berufstatigen vorwiegt geis-
tig aktiv waren. Im Hinblick auf kdrperliche Arbeitsanforderungen, bei welchen Ein-
schrankungen durch eine axSpA eher erwartbar sind, schatzen die Berufstatigen ihre
Arbeitsfahigkeit gehauft als mittelmalig ein. Viele Befragte konnen ihre Arbeit relativ
uneingeschrankt ausuben, Beschwerden wahrend der Arbeit sind jedoch haufig. Nur
knapp die Halfte ist sich sicher ihren Beruf auch noch im nachsten Jahr austben zu
konnen. Handlungspotenzial liegt im Bereich der Pravention, denn nur 57% berichten,
dass ihre Arbeit an ihre gesundheitlichen Bedurfnisse angepasst worden sein. Um die
Arbeitsfahigkeit von axSpA-Betroffenen stabil und langerfristig zu erhalten, sind An-
passungen der Arbeit an die individuellen Bedurfnisse erforderlich.



Ein unzureichender Kenntnisstand zu Themen der Rehabilitation zeigte sich in Be-
zug auf die Sicherung des Lebensunterhalts wahrend einer Rehabilitation, eine Unzu-
friedenheit oder des Abbruchs einer Rehabilitation sowie Anlaufstellen in der Unter-
stltzung zu rechtlichen Fragen.

Im Hinblick auf die Erreichung und Stabilisierung von Rehabilitationszielen kon-
nen Potenzialen hinsichtlich der Vernetzung von Rehabilitation und Selbsthilfe aufge-
zeigt werden. Bei knapp einem Drittel der Rehabilitand:innen in dieser Befragung
wurde Selbsthilfe in der Rehabilitation gar nicht thematisiert und nur bei sehr wenigen
war Selbsthilfe ein Bestandteil der Rehabilitationsmalinahme. Durch die Vernetzung
von Rehabilitation und Selbsthilfe kdnnen Synergieeffekte erzeugt werden. Vor allem
wenn es um Ziele der Aktivitat und Partizipation geht, welche im Verhaltnis zu den
korperlichen und psychischen/ mentalen Zielen von den Rehabilitand:innen in dieser
Studie weniger erreicht wurden, kann Selbsthilfe in der Erreichung dieser und im Erhalt
der erreichten Ziele im Anschluss an die Rehabilitationsmal3nahme forderlich sein.
Hinweis: Umfassende Informationen und Handlungsempfehlungen zum Thema sind in
der frei zuganglichen Broschire ,Vernetzung und Kooperation von Rehabilitation und
Selbsthilfe“ (Borgetto et al. 2023) =zu finden (als Download unter:
https://www.hawk.de/media/18099).

In Bezug auf die Aussagekraft dieser Studie ist anzumerken, dass ein sehr hoher
Anteil der Teilnehmenden Mitglied bei der DVMB (Selbsthilfeorganisation) war. Es ist
daher davon auszugehen, dass es sich bei den Studienteilnehmenden um axSpA-Be-
troffene handelt, die in der Krankheitsbewaltigung relativ aktiv sind. Ergebnisse kdnnen
daher nicht fir axSpA-Betroffene insgesamt verallgemeinert werden.
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