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Auch nach zwei Jahren COVID-19-Pandemie besteht bei Patienten mit

Autoimmunerkrankungen immer noch Unsicherheit, wie sie sich am besten schitzen.

Von rheumatoider Arthritis bis Multipler Sklerose, von Lupus bis Pemphigus —
Autoimmunerkrankungen treten immer dann auf, wenn die Autoantikdrper einer
Person irrtimlich das eigene Kérpergewebe angreifen. Einige der Medikamente
gegen Autoimmunerkrankungen unterdriicken das Immunsystem und erh&hen
dadurch das COVID-19-Risiko der Betroffenen. Bei diesen Personen besteht im Fall
einer COVID-19-Infektion eine hdhere Wahrscheinlichkeit, dass sie einen schweren
Krankheitsverlauf haben, dass sie Haushaltsmitglieder anstecken und dass sie an
COVID-19-bedingten Komplikationen versterben.

Wahrend die Welt sich an eine neue Normalitat zu gewdhnen beginnt, missen
Autoimmunpatienten sich entsprechend anpassen. Viele Patienten sind
jedoch verwirrt oder schlecht informiert, wenn es um wichtige Risiko- und

Impfinformationen speziell fir immunkompromittierte Personen geht.

Der vorliegende Bericht ermittelt anhand von internationalen Umfragedaten und
Ruckmeldungen wichtiger Patientenorganisationen, welchen Schwierigkeiten sich
Autoimmunpatienten in Westeuropa gegenlbersehen, und er zeigt Méglichkeiten

auf, wie politische Entscheidungstrager Hilfe leisten kbnnen.
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Leben mit einer Autoimmunerkrankung

in COVID-19-Zeiten

Die Pandemie hat Auswirkungen auf
die meisten Autoimmunpatienten

Bei der quer durch Europa gerollten
COVID-19-Pandemie und den erneuten Wellen
der Delta- und Omikron-Variante haben viele
Patienten mit Autoimmunerkrankungen die
Auswirkungen des Virus in ihrem Alltag gespdrt.
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Haben sich mit COVID-19
infiziert.
Die Pandemie fordert einen emotionalen Tribut
Mit einer Autoimmunerkrankung zurechtzukommen und
Patienten sind gleichzeitig zu versuchen, die COVID-19-Risiken zu umschiffen,
pandemiemﬁde.“ haben viele Patienten als emotional anstrengend empfunden.

Die Mehrheit der Befragten gab eine emotionale Belastung an:

48% 4% 19%

Angstlich Frustriert Uberfordert

- Souzi Makri,
EULAR PARE
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Risiken verstehen und

VorsichtsmaBnahmen ergreifen

Autoimmunpatienten fehlt es an Wissen

Viele Autoimmunpatienten wissen noch immer nicht genau Uber die flUr sie bestehenden
Risiken Bescheid. Auf Vorlage von Informationen des Europadischen Zentrums flr Pravention
und die Kontrolle von Krankheiten (ECDC) und anderer Gesundheitsorganisationen gab nur
etwa ein Drittel der Befragten an, sich grundlegender Risiken sehr bewusst zu sein.
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Sehr bewusst Sehr bewusst wm Sehr bewusst
,Personen, die ,Personen mit ,Bei immungeschwachten
Medikamente anwenden, geschwachtem Personen, die sich mit
die das Immunsystem Immunsystem COVID-19 infizieren, ist
schwachen, sind unter brauchen unter es wahrscheinlicher, dass
Umstanden nicht Umstanden zusatzliche sie Kontaktpersonen
vollstandig gegen COVID-19-Impfdosen.” in ihrem Haushalt
COVID-19 geschutzt.” anstecken.”

Autoimmunpatienten behalten
VorsichtsmaBBnahmen bei

Patienten sehen sehr wohl die Notwendigkeit von
VorsichtsmaBnahmen. Die Mehrheit setzt auch nach
der Impfung weiter auf SchutzmaBnahmen.

VorsichtsmaRnahme Vor der Impfung
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Impfentscheidungen treffen

Die meisten befragten Autoimmunpatienten sind vollstandig geimpft

Patienten, die nach eigenen Angaben

ungeimpft oder teilweise geimpft sind, Vollstandig geimpft

nannten folgende Grunde fur ihre und geboostert

Zurlckhaltung: Vollstandig geimpft
Bedenken wegen Nebenwirkungen ' 8% Teilweise geimpft
oder Sicherheit ’ 8% Ungeimpft

Bedenken, einen Schub auszuldsen

Bedenken, die Therapie ihrer
Autoimmunerkrankung potenziell
aussetzen zu mussen

Irgendwann war die
Menge der neuen

Informationsquellen Informationen liber
der Patienten COVID-19 wirklich

einfach liiberwaltigend.*

Autoimmunpatienten informieren sich in
verschiedenen Quellen Uber gesundheitliche
Belange, wobei Gesundheitsdienstleister und
Fernsehnachrichten am haufigsten genutzt werden.

- Lucja Wanicka,
Lupus Europe

Widerspriichliche
Aussagen erschweren
Impfentscheidungen

Die meisten Befragten gaben an,
dass die sich standig andernden
Informationen Uber COVID-19
und Impfungen es schwerer
machen, impfbezogene
Entscheidungen zu treffen.
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o%g,- St Widersprichliche oder unklare
Qé‘\Q Aussagen der Medien und

Regierungsstellen komplizieren
Impfentscheidungen.

EUROPEAN ALLIANCE for PATIENT ACCESS GAFPA.ORG



Unsicherheit bekampfen

Bei Impfdetails herrscht immer noch Verwirrung

Von Impfstoffmarken Gber Booster-Impfungen bis zur dritten Impfstoffdosis —
COVID-19-Impfentscheidungen sind eine komplizierte Angelegenheit. Zusatzlich zu all
diesen Aspekten missen Autoimmunpatienten auch noch ihre Erkrankung und deren
Therapie berlcksichtigen. Viele tun sich schwer, den besten Weg herauszufinden.
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Sind sich unsicher, Sind sich unsicher Wissen nicht, ob Wissen nicht, ob
ob sie eine dritte Uber den Unterschied die dritte Dosis nach einer dritten
Impfstoffdosis zwischen einer von derselben Dosis irgendwann
brauchen bzw. dritten Impfstoffdosis Impfstoffmarke eine Booster-
wann sie diese und einer Booster- sein muss. Impfung nétig ist.
bekommen sollten. Impfung.

Patienten méchten personalisierte Betreuung

Zum besseren Schutz vor COVID-19 mdchten
Autoimmunpatienten wissen, welche Optionen ihnen
offenstehen und was diese jeweils flr ihre persdnliche
Situation bedeuten.

55%

Denken, dass COVID-19-Impfstoffe
bei einigen Medikamenten gegen
Autoimmunerkrankungen wirksamer
sind als bei anderen.

82%

Méchten ergrinden, welche
Medikamente gegen ihre spezielle
Erkrankung am besten mit der
Impfung kompatibel sind.
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Wie politische Entscheidungstrager

helfen konnen

Patienten wollen klare Informationen

Die Bereitstellung von Unterstitzung und Informationen flr
Als Community Autoimmunpatienten erfordert ein genaues Verstandnis,
was die Patienten benodtigen: klare, widerspruchsfreie

mui n wir
ussen w Informationen, speziell zugeschnitten auf einzelne

ganz klar die Erkrankungen und Medikamente, bevorzugt an einer
Frage stellen, zentralen Stelle abrufbar.
was Patienten

/ 82% Stimmen zu
brauchen, um zu / . .

. 5 P ,Personen mit Autoimmunerkrankungen
gewabhrleisten, — muss bewusster sein, wie wichtig eine
dass sie nicht -~ dritte Impfstoffdosis ist.”
Ubergangen 85% Stimmen zu
werden. ,Personen mit Autoimmunerkrankungen

' — brauchen leicht verstandliche, sachliche
- Anthony Woollf, u Informationen als Hilfestellung bei ihren
Rheumatologe, Impfentscheidungen.”
Arthritis and
Musculoskeletal o .
Alliance (ARMA) 85 /o Stimmen zu

,Staatliche Impfvorgaben sollten

auch die speziellen BedUrfnisse von
Personen mit Autoimmunerkrankungen
berlcksichtigen.”

Was Patienten und

Gesundheitsdienstleister tun konnen

,Personalisierte
Informationen

In der Umfrage wurden auch vom Hausarzt

Erfahrungen, Frustpunkte
und Vorschldage der Patienten _Mit einem Arzt
als Freitext erhoben. Auf sprechen, dem
die Frage, was politische man vertraut.”
Entscheidungstrager zum Schutz
von Autoimmunpatienten tun

o 2 . e Arzte ale ratienten
Empfehlungen far die Reglerljng/ auf dem Laufenden Erkrankungen, sodass diese
Behorden, aber auch Ratschlage halten. Und immer klar die richtige Empfehlung

fur Patienten und Arzte. Patienten und préazise sein.” direkt weitergeben kénnen.”
fanden Folgendes notwendig:
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Bedarfsanalyse

FUr eine bestmogliche Behandlung ihrer Erkrankung und optimale Impfentscheidungen in der
Pandemie brauchen Autoimmunpatienten Informationen, die bestimmte Kriterien erflllen.

Klare, korrekte und prazise Informationen
tiber die Impfung.

Wenn es um Informationen Uber die Impfung -
ﬁ und ihre Erkrankung geht, herrscht bei er WO"en,
Autoimmunpatienten Frust und Verwirrung dass jeder

darlber, welche Angaben richtig und relevant = = =
sind. Die Patienten wiinschen sich Empfehlungen, dle ”Chtlgen

die klar, korrekt und sachdienlich sind. Informationen
bekommt. Alle

Informationen, die an einer zentralen Stelle .
— zugénglich sind. Informationen
e Angesichts der Vielzahl von Informationsquellen mussen in leicht
auBerten Autoimmunpatienten den Wunsch nach verstandlicher

Informationen, die nicht nur klar, korrekt und
prazise sind, sondern auch leicht zuganglich.

Form vermittelt
werden.”

S_pe2|f|sche Iml?flnformatlonen fir die - Neil Betteridge,
O, m o einzelnen Autoimmunerkrankungen European Alliance for
und -therapien. Patient Access (EAFPA)

—/
/

’ Jede Autoimmunerkrankung ist anders und
erfordert eine andere Therapie. Um fundierte
Entscheidungen treffen zu kénnen, brauchen
Patienten Informationen, wie ihre spezifische
Erkrankung und die zugehoérigen Medikamente
auf die Impfung und COVID-19 reagieren.

Autoimmunpatienten duBBerten auch den
Wunsch, sich auf ihre Gesundheitsdienstleister
als Hauptinformationsquelle zu

verlassen. Viele hatten gern, dass die
politischen Entscheidungstrager und die
Gesundheitsdienstleister zusammenarbeiten,
um die Informationsverbreitung zu verbessern.
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Insgesamt nahmen 400 Personen mit Autoimmunerkrankungen in der Zeit vom 12. bis
24. Januar 2022 an der Online-Umfrage teil.

Geschlecht Altersgruppe
16% 23% 31% 29%
Weiblich Mannlich 18-29 30-44 45-64 65+
Land Autoimmunerkrankungen
. 33% I I 13% Rheumatoide Arthritis
Deutschland Italien
Lupus
e 25% == 12% Multiple Sklerose
Spanien GroBbritannien 5% Systemische Sklerose

I I 17% " 4% Pemphigus

Frankreich

Morbus Basedow

Am 23. Februar 2022 trafen sich Vertreter von
Patientenorganisationen fUr Autoimmunerkrankungen, um
Uber die Ergebnisse der internationalen Umfrage und die
Herausforderungen zu sprechen, denen sich Patienten wahrend
der COVID-19-Pandemie gegenlbersehen.

Britische Allianz fiir Arthritis Lupus Europe
und Muskel-Skelett- Merck
Erkrankungen (ARMA)
EMD Serono Polnische Rheumaliga (REF)
EULAR PARE AT

Schwedischer

Global Alliance for Patient Rheumaverband

Access (GAfPA)

Italienische Vereinigung
flir Personen mit
rheumatologischen und
seltenen Erkrankungen
(APMARR)
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EA/ PA

European Alliance’ for Patient Access

Uber die European Alliance for Patient Access (EAfPA)

Die EAfPA (Europaische Allianz fUr Patientenzugang) ist eine
Abteilung der Global Alliance for Patient Access (GAfPA). Ziel
dieser internationalen Plattform fur Gesundheitsdienstleister und
Patientenvertreter ist es, fundierte Informationen fir den politischen
Dialog Uber eine patientenorientierte Versorgung bereitzustellen.

GAfPA.org 0 0
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