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1. Einleitung

Far Menschen in Europa ist Gesundheit eine Selbstverstandlichkeit - die Uberwiegende
Zahl der Menschen flihlt sich meistens gesund. Daher ist Krankheit ein gedankliches
Konzept, das im Kontext von Gesundheit besteht und von vielen Faktoren beeinflusst
wird (Herzlich, 1973). Bereits 1946 definierte die Weltgesundheitsorganisation (World
Health Organization, WHO) Gesundheit als einen ,Zustand vollkommenen koérperli-
chen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht allein das Fehlen von Krankheit
und Gebrechen® (World Health Organization, 2005). Dies lasst bereits die Bedeutung
eines bio-psycho-sozialen Konzeptes von Gesundheit und Krankheit erkennen, das
wahrend der vergangenen Jahrzehnte zunehmend an Einfluss auf unser Verstehen
von Krankheit und den Anforderungen an die Behandlung gewonnen hat. Dieses Kon-
zept besagt, dass das Miteinander von biologischen, psychologischen und sozialen
Faktoren Einfluss darauf nimmt, wie wir uns flhlen. Auch hat es fir die klinische Praxis
in der Medizin eine grolRe Bedeutung, da es Diagnosestellung, Therapieoptionen, Arzt-
Patient-Beziehung und Krankheitsbewaltigung beeinflusst (Taylor, 2003). Aber auch bei
der Gesundheitspravention spielt dieses Konzept eine tragende Rolle, seitdem ein
Zusammenhang zwischen gesundheitsforderndem Verhalten und der Lebenserwartung
bekannt ist (Breslow & Enstrom, 1980). Verschiedene Faktoren kdnnen gesundheitsfor-

derndes Verhalten einer Person beeinflussen (Leventhal et al., 1985):

* genetische Faktoren

+ emotionale Faktoren (z. B. Angste, Anspannung, Stress)

* bestehende Krankheitssymptome

* soziale Faktoren (z. B. Verstarkung, Modellfunktion, soziale Normen)
+ Uberzeugungen seitens des Patienten

« Uberzeugungen seitens der Behandler.

Jede Erkrankung, akut oder chronisch, beeinflusst samtliche Lebensbereiche des
Betroffenen. Manchmal bedeutet eine Diagnose auch, dass vorlbergehende oder
anhaltende Veranderungen im Alltag vorgenommen werden mussen und dass der
Betroffene die Rolle des Patienten annehmen muss, um eine adaquate Krankheitsbe-

waltigung etablieren zu kdnnen (Taylor, 2003).

Bei der Anaphylaxie scheint dies eine besondere Herausforderung zu sein. Betroffene
fuhlen sich die meiste Zeit gesund, kdnnen aber innerhalb von Minuten in lebensbe-

drohliche Krisen geraten, sobald sie in Kontakt mit Stoffen geraten, gegen die sie in
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hohem Male allergisch sind, d. h. anaphylaktisch reagieren. Dies lasst ein komplexes
bio-psycho-soziales Geschehen vermuten, bei dem Hilfe von aufien sinnvoll und not-

wendig erscheint, damit Krankheitsbewaltigung und Notfallpravention gelingen kénnen.

1.1 Anaphylaxie

Anaphylaxie bezeichnet die Maximalform der allergischen Sofortreaktion mit system-
hafter Symptomatik (Haut, Gastrointestinaltrakt, Respirationstrakt, Herz-Kreislauf-Sys-
tem, Zentrales Nervensystem) und moéglichem tédlichen Ausgang (Rassner & Steinert,
2002). Sie zahlt zu den Typ-I-Reaktionen, die durch Immunglobulin-E-Antikérper (IgE-
Antikdrper) vermittelt werden. Sie wird ausgeldst durch Freisetzung verschiedener
Mediatoren (Histamin, Prostaglandine, Leukotriene, Tryptase, Zytokine) aus Mastzellen
und basophilen Granulozyten (Smith et al., 1980). Die Hauptbedeutung gilt dabei dem
Histamin, das die folgenden Symptome ausldst (Voigtlander & Welibecher, 2003):

* Gefalerweiterung (Vasodilatation) — Hautrétung (Erythem)

e Juckreiz (Pruritus)

« Steigerung der GefaRpermeabilitdt — Schwellung (Odem)

» Kontraktion der glatten Muskulatur — Atemnot (Dyspnoe), Koliken

* Hypersekretion der Schleimhaute — Fliellschnupfen (Rhinitis).

Man differenziert zwischen anaphylaktischen und anapyhlaktoiden (pseudoallergi-
schen) Reaktionen. Bei letzteren handelt es sich dem klinischen Bild nach um allergie-
ahnliche Reaktionen, bei denen jedoch keine immunologische Sensibilisierung, d. h.
keine IgE-Beteiligung vorliegt und die Reaktion haufig dosisabhangig ist (Sterry & Czai-
ka, 2011). Bei der anaphylaktischen Reaktion reicht hingegen nach Sensibilisierung
schon eine geringe Menge des Allergens zum Auslésen einer anaphylaktischen Reakti-
on.

Je nach Schwere der Reaktion treten bei etwa 90% der Patienten Hautsymptome
wie Rétung, Juckreiz, Ausschlag und Schwellung auf. Atemprobleme durch Bronchos-
pasmus finden sich bei 70%, Magen-Darm-Beschwerden bei 40% der Patienten, 10-
30% erleiden Herz-Kreislauf-Probleme, die sich durch Schwindel, Blutdruckabfall,
Schock und Bewusstseinsverlust zeigen (Lieberman, 2003a). Innerhalb weniger
Sekunden oder Minuten aber auch mithin nach Latenzen bis zu Stunden im Anschluss
an eine Exposition bildet sich die Symptomatik aus, die sehr rasch fortschreiten kann.
Die Schwere der Reaktionen auf unterschiedliche Ausldser unterscheidet sich meist

durch die Kirze der Zeit, in der die Symptome auftreten (Ring et al., 2007; Kumar et
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al., 2005). Je nach Auspragung der Symptome wird die Anaphylaxie in 4 Schweregrade

eingeteilt (Tabelle 1).

Tabelle 1: Schweregrade anaphylaktischer Reaktionen (nach Ring & Messmer, 1977)

Haut Magen-Darm-  Respirations- Herz-Kreislauf-
trakt trakt System
Juckreiz
I Flush B B _
Urtikaria
Angioddem
Tachykardie
oder Anstieg der
Herzfrequenz um
Juckreiz Rhinorrh6 =20 Schlage/Min
" Flush Nausea Heiserkeit
K Urtikaria Krampfe Dyspnoe Hypotonie
> Angioddem Arrhythmie oder Abfall des
o systolischen
_E Blutdrucks
A um 220 mmHg
Juckreiz Larynxddem
Flush Erbrechen Bronchospas-
i Urtikaria Defakation mus Schock
Angioddem Zyanose
Juckreiz
Flush Erbrechen . . .
v Urtikaria Defikation Atemstillstand Kreislaufstillstand
Angioddem

1.1.1 Hintergriinde, Ausloser und Einflussfaktoren

Der Begriff Anaphylaxie leitet sich aus dem Griechischen ab (avd ana: auf und QuAagia

phylaxia: Schutz). Der vermeintlich erste dokumentierte Fall von Anaphylaxie war der

Tod des Pharao Menes im Jahr 2640 vor Christi infolge eines Insektenstiches. Aller-

dings wird erst Portiers und Richets Bericht aus dem Jahr 1902 (n. C.) als wegweisend

fur weitere wissenschaftliche Aufmerksamkeit gegentiber diesem Phanomen erachtet.

Anstelle erwarteter anti-toxischer Effekte nach einer durchgeflihrten Immunisierung von

Hunden mit Tentakelgift der See-Anemone verstarben die Versuchstiere innerhalb

weniger Minuten nach Erhalt der zweiten Injektion des Giftes. Richet gab diesem Pha-
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nomen den Namen ,Anaphylaxie” (Portier & Richet, 1902) zit. n. (Sampson, 2003). Nur
drei Jahre spater wurde in den Vereinigten Staaten von Amerika Uber den ersten Fall
von Nahrungsmittel-Anaphylaxie berichtet (Anderson & Sogn, 1984), aber erst 1969
folgten weitere Veroffentlichungen zur nahrungsmittelinduzierten Anaphylaxie beim
Menschen (Golbert et al., 1969). Mittlerweile stellen Nahrungsmittel die haufigste Ursa-

che fur anaphylaktische Reaktionen dar (Yocum & Khan, 1994; Yocum et al., 1999).

Die Gesamtpravalenz in der Allgemeinbevolkerung liegt bei 1-15% in Abhangigkeit von
der Definition (Ring et al., 2007). Nahrungsmittel-Anaphylaxien haben eine Pravalenz
von ca. 5% bei Kindern und 3-4% bei Erwachsenen in entwickelten Landern und sind
wahrend der vergangenen Jahre kontinuierlich angestiegen (Sicherer & Sampson,
2010, 2009; Soar et al., 2008; Wang & Sampson, 2007). Allerdings gibt es nur wenige
exakte epidemiologische Studien bezogen auf die Haufigkeit von anaphylaktischen
Reaktionen, weshalb von einer erheblichen Dunkelziffer auszugehen ist. Auch Definiti-
onsunterschiede erschweren es, vergleichbare Studien durchzufiihren und daraus all-
gemeinglltige Zahlen und Behandlungsansatze abzuleiten (Sampson et al., 2006).
Aufgrund der Beobachtung der steigenden Pravalenz und Inzidenz allergischer Erkran-
kungen kommt der Anaphylaxie neben der subjektiven Belastung des Patienten auch
eine groRe soziodkonomische Bedeutung zu (Augustin et al., 1999). Uber Meldungen
durch die im Akutfall hinzugezogenen Behandler werden in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz schwere anaphylaktische Reaktionen in einem zentralen Anaphylaxie-
Register erfasst (Hompes et al., 2010). Dorthin wurden in den Jahren 2006 bis 2010
insgesamt 2.103 Falle gemeldet. Wie viele leichte oder mittelschwere Falle von Ana-
phylaxie aufgetreten sind, bleibt jedoch unbekannt. In diesem Register wurden im
genannten Zeitraum insgesamt 16% Nahrungsmittel-Anaphylaxien bei Erwachsenen
und 54% bei Kindern registriert (Ddlle et al., 2012). Infolge von Insektengift-Reaktionen
kommt es in Deutschland jahrlich zu 10-20 Todesfallen (Przybilla et al., 2004).

Die haufigsten Ausléser anaphylaktischer Reaktionen sind Nahrungsmittel (Wang &
Sampson, 2007), gefolgt von Insektengiften und Reaktionen durch Hyposensibilisie-
rung (Seren, Hyposensibilisierungslésungen), Latex, Medikamente (im Besonderen
Antibiotika) und Zusatzstoffe (Lieberman, 2008). Anaphylaktische Reaktionen kdénnen
auch im Rahmen der Erkrankung Mastozytose auftreten. Mogliche Ausloser fur ana-
phylaktoide Reaktionen sind Medikamente, z. B. Analgetika, Antiphlogistika, Muskelre-

laxantien, Acetylsalizylsdure und Kontrastmittel (Rassner & Steinert, 2002).



Erwachsene sind Uberwiegend auf Insektengifte allergisch und reagieren eher selten
auf Nahrungsmittel. Bei Kindern steht die Nahrungsmittelallergie an erster Stelle der
Anaphylaxie-Ausloser. Die Liste der potentiell Anaphylaxie-auslosenden Nahrungsmit-
tel ist schier endlos, allerdings ist in den Industrielandern bekannt, dass fiir die meisten
lebensbedrohlichen oder todlichen Reaktionen Erdnisse, Baumnulsse, Fisch und
Schalentiere verantwortlich sind. Milch, Hihnerei, Kérner, Obst und Soja werden haufig
mit leichteren anaphylaktischen Reaktionen in Verbindung gebracht (Sampson, 2003).
Nahrungsmittel-Allergien, die im Kindesalter haufig auftreten (z. B. Hihnerei und Kuh-
milch), spielen im spateren Leben jedoch kaum mehr eine Rolle. Hingegen kénnen
Nahrungsmittel-Allergien, die lebenslang bestehen (z. B. auf Erdnisse oder Fisch)
auch im hoéheren Alter erstmals zu anaphylaktischen Reaktionen aggravieren (Délle et
al., 2012).

Verschiedene Faktoren beeinflussen die Auftretenshaufigkeit und Schwere der Ana-
phylaxie. So spielt das Alter bezliglich méglicher Begleiterkrankungen (Komorbiditaten)
eine Rolle, die die Auspragung der Symptome der anaphylaktischen Reaktion verstar-
ken oder verschleiern kénnen. Ddlle et al. erfassten bei 72% der unter 17-jahrigen Erd-
nussallergiker eine komorbide atopische Erkrankung (Asthma, atopische Dermatitis,
allergische Rhinokonjunktivitis), bei 31% der Uber 18-jahrigen Weizenallergikern eine
allergische Rhinokonjunktivitis, weiterhin bei je 17% Schilddrisenerkrankungen und
Urtikaria sowie bei 14% Herz-Kreislauf-Erkrankungen, die mit zunehmendem Alter an
Einfluss auf den Verlauf einer anaphylaktischen Reaktion zunehmen (Ddlle et al.,
2012).

In der Literatur wird auRerdem von einem Nord-Sud Gefalle berichtet, auf einen
moglichen Einfluss von soziookonomischen Faktoren, sowie auf eine mogliche
Geschlechterpraferenz hingewiesen. Allerdings sind die hierzu vorliegenden Ergebnis-
se bislang uneinheitlich. Beispiele finden sich bei Lieberman, der eine erhohte Haufig-
keit in Gegenden mit hoherem sozio6konomischen Standard sowie ein erhdhtes Vor-
kommen bei Frauen im Vergleich zu Mannern beschreibt (Lieberman, 2008). Auch
Wang und Kollege weisen auf eine Haufung bei Frauen hin (Wang & Sampson, 2007),
wohingegen Bock et al. keinen Unterschied zwischen den Geschlechtern in Bezug auf
die Auftretenswahrscheinlichkeit finden konnten (Bock et al., 2001). Es besteht zudem
die Vermutung, dass sich Manner und Frauen hinsichtlich ihrer Wahrnehmung und
ihres Erlebens auf das Auftreten allergischer Reaktionen unterscheiden, wozu jedoch
noch keine konkreten weiterfiihrenden Studien vorliegen (DunnGalvin et al., 2006).

Roesch und Kollegen beschreiben, dass Frauen mit Insektengift-Allergie nach einer
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anaphylaktischen Reaktion ein héheres Mall an Angst und Einschrankungen in ihrem
Alltag zeigten und auch deutlich mehr von einer Hyposensibilisierung in Bezug auf die-
se erlebten Einschrankungen profitierten als Manner, wodurch sich das Augenmerk auf
die Krankheitsbewaltigung und psychologische Einflussfaktoren darauf richtet (Roesch
et al., 2008).

Kommt es bei Patienten mit bekannter Allergieneigung zu einem Symptombild mit
Atembeschwerden, Ubelkeit und Herzrasen ist es im Einzelfall schwer zwischen einer
anaphylaktischen Reaktion und einer Panikattacke im Rahmen einer Panikstérung zu
differenzieren, da diese Symptome beiden Stérungsbildern zugeordnet werden kon-
nen. Im Rahmen einer allergischen Reaktion treten zudem haufig Angst und deren kor-
perlichen Korrelate auf (Tabelle 2). Patienten, die in der Vorgeschichte bereits anaphy-
laktische Reaktionen erlitten haben, kénnen leicht mit einer Panikattacke reagieren,
wenn sie das Geflihl haben, Kontakt zu dem verantwortlichen Allergen gehabt zu
haben. Die Angst davor, eine erneute anaphylaktische Reaktion zu erleiden, verbunden
mit Atembeschwerden, kann dann zu Hyperventilation fliihren. Dieses klinische Bild ist
einer tatsachlichen anaphylaktischen Reaktion sehr ahnlich. Auch ohne Blutdruckabfall,
Blasse, Atemnot, Juckreiz oder Hautausschlag kann es auch bei Angstzustanden zu
Hautrétungen kommen. Auch kreislaufbedingte Reaktionen infolge einer Hyposensibili-
sierung kdnnen die Differentialdiagnose verschleiern. Eine mogliche resultierende
Bewusstlosigkeit infolge einer Panikattacke bessert sich jedoch rasch bei Schocklage
und ermoglicht somit eine Abgrenzung zu einer anaphylaktischen Reaktion (Soar et al.,
2008). Damit ist es sowohl fur Behandler als auch fur Patienten relevant, Angstreaktio-
nen von einer anaphylaktischen Reaktion unterscheiden zu kénnen, um Medikamente
sinnvoll und nicht unnétig, oder umgekehrt zu spat, einzusetzen. Eine Aufklarung der
Patienten Uber Ausldser, Zusammenhange und Symptome erscheint daher sinnvoll und

notwendig.



Tabelle 2: Vergleich von korperlichen Symptomen bei Panikstérung und bei

Anaphylaxie

Panikstérung

Anaphylaktische Reaktion

Plétzlich auftretendes Herzklopfen und
Herzrasen

Brustschmerz

Erstickungsgefuhl

Atemnot

Schwindel

Zittern

Hitzewallungen oder Kélteschauer
Innere Unruhe/Angst vor Kontrollverlust

Entfremdungs- und Unwirklichkeitsgefiihl

BewuBtlosigkeit

Plétzlich auftretendes Herzklopfen und
Herzrasen

Brustschmerz
Erstickungsgefihl
Atemnot
Schwindel

Zittern
Hitzewallungen

Innere Unruhe/Angst vor Kontrollverlust

Pelziges Gefuhl der Zunge
Kratzen im Hals
Erbrechen
Urtikaria/Juckreiz
BewuRtlosigkeit

Blutdruckabfall und Herzstillstand

1.1.2 Behandlung und Pravention

Die medizinische Akutbehandlung richtet sich nach den Empfehlungen der Deutschen
Gesellschaft fur Allergologie und Klinische Immunologie. Als erste Mallnahmen gelten
die sofortige Beendigung der Zufuhr des mutmallichen Ausldsers, eine geeignete
Lagerung des Patienten sowie das Legen eines vendsen Zugangs. Das Einsehen von
Rachen und Kehlkopf ist friihzeitig erforderlich, um eine lebensbedrohliche Schwellung
an Kehlkopf oder Zungengrund rechtzeitig zu erkennen. Je nach Schweregrad der ana-
phylaktischen Reaktion und Beteiligung der Atemwege und des Herz-Kreislauf-Sys-
tems wird die Applikation von Sauerstoff empfohlen, ggf. auch eine Beatmung Uber
Tubus oder Larynxmaske. Bei Herz-Kreislauf-Stillstand werden Reanimationsmafnah-

men notwendig. An Medikamenten werden Adrenalin, Glucocorticoide sowie Antihista-

minika eingesetzt (Ring et al., 2007, 2013).



Nach der Akutbehandlung wird eine weiterfihrende allergologische Diagnostik zur
Erreichung folgender Ziele empfohlen: Ermittlung des Auslésers, Erfassung des rele-
vanten Pathomechanismus (IgE-vermittelt oder pseudoallergisch) und Erstellen eines
individuellen Therapieplans. Patienten, die eine anaphylaktische Reaktion hatten und
das Risiko fiir wiederkehrende Reaktionen aufweisen, sollte nach der notarztlichen
Akutversorgung ein sogenanntes Notffallset zur Selbstmedikation verordnet werden.
Dieses enthalt ein Adrenalinpraparat in Form eines Auto-Injektors, ein flissiges Antihi-
staminikum und ein oral aufzunehmendes Glukokortikoidpraparat (Tabletten oder Saft).
Bei Patienten mit bekanntem Asthma wird zusatzlich ein kurzwirksames R3,-Mimetikum
empfohlen (Ring et al., 2007). Zudem sollten Patienten einen Anaphylaxie-Pass erhal-
ten sowie Informationen Uber die richtige Anwendung der Medikamente im Notfall als

auch zur Allergenprophylaxe (Brockow & Ring, 2013).

Intramuskular angewandtes Adrenalin (Wirkstoff Epinephrin) gilt als das Mittel der ers-
ten Wahl zur Behandlung der akuten anaphylaktischen Reaktion. Eine frihzeitige Gabe
von Adrenalin wird mit besserem Verlauf der Reaktion und gréBeren Uberlebenschan-
cen in Verbindung gebracht. Adrenalin-Auto-Injektoren (Anhang 9.1) wurden aufgrund
des hochakuten Charakters von anaphylaktischen Reaktionen mit rascher Progression
der Symptome entwickelt (Grouhi et al., 1999), damit Patienten nach Allergenkontakt
und einsetzender Symptomatik sofort selbst die Behandlung einleiten kénnen. Dadurch
soll verhindert werden, dass wahrend des Wartens auf den Notarzt wertvolle Zeit verlo-
ren geht. Daher sollte jeder Patient mit einer systemischen Reaktion in der Anamnese
mit einem Adrenalin-Auto-Injektor ausgestattet werden, den er in seinem Notfallset
immer bei sich tragen soll. Wenngleich Einigkeit Uber die Notwendigkeit dieser Mal}-
nahme zur Mdglichkeit der frihen Selbsttherapie herrscht, so besteht allerdings ein
grolRer Bedarf an verbesserter Aufklarung seitens der Patienten aber auch der behan-
delnden Arzte beziiglich der korrekten Anwendung des Auto-Injektors, da es dabei
leicht zu Fehlern kommen kann (McLean-Tooke et al., 2003).

In Deutschland sind derzeit zwei verschiedene Adrenalin-Praparate zur Selbstmedi-
kation erhaltlich. Der Jext® (ALK-Abell6 Ltd., Reading, Berkshire, England) und der
Fastjekt® (Allergopharma KG, Reinbek bei Hamburg). Diese sind in jeweils zwei Dosie-
rungen erhaltlich, fir die Anwendung bei Kindern fur 15-30 kg und fur Jugendliche bzw.
Erwachsene >30 kg. Der friher erhaltliche Anapen® (Lincoln Medical Limited, Salisbu-
ry Wiltshire, England) ist seit Mai 2012 aufgrund technischer Mangel nicht mehr verfig-
bar (Bundesinstitut fur Arzneimittel und Medizinprodukte, 2012; Brockow & Ring, 2013).



Es gibt auch kritische Stimmen, die gegen eine weitldufige Verschreibung von Adrena-
lin-Auto-Injektoren sprechen, insbesondere bei Kindern und Jugendlichen mit Lebens-
mittel-Allergien. Es wird beflirchtet, dass das Tragen des Auto-Injektors Freirdume
unnotigerweise einschranken, zu vermehrten Angsten und Unsicherheiten fiihren und
eine Stigmatisierung des Patienten auslésen kdnnte, was einen mdglichen Ausschluss
von vielen sozialen Aktivitdten fir Betroffene zur Folge haben wirde (Patel et al.,
1994).

Friher richtete sich der Fokus des Anaphylaxie-Managements meist ausschlie3lich auf
die Akutbehandlung mit wenig Beachtung der ebenso notwendigen Langzeitversorgung
betroffener Patienten, was von Choo und Sheikh in ihrer systematischen Ubersichtsar-
beit und auch von Kastner und Kollegen sowie von Lieberman kritisiert wird (Choo &
Sheikh, 2007; Kastner et al., 2010; Lieberman, 2008), da hierdurch die Pravention zu
wenig beachtet wirde. Defizite bei der Notfallbehandlung sowie in der Langzeitversor-
gung samt Praventionsmallnahmen bestehen bei Patienten mit Anaphylaxie nicht nur
aufgrund des eingeschrankten Fokus und unterschiedlicher Definitionen sondern auch,
weil Symptome unspezifisch und sehr unterschiedlich sein kénnen (Pumphrey, 2000;
Johansson et al., 2001). Mangelnde Ausbildung in der medizinischen Grundversor-
gung, mangelnde Verschreibung von und Information Uber die korrekte Anwendung
von Adrenalin-Auto-Injektoren sowie unzureichende Praventionsstrategien zur Vermei-
dung schwerer allergischer Reaktionen seitens der Patienten und deren Umfeld sind
hierbei verstarkende Faktoren (Ewan & Durham, 2002; Simons et al., 2000).

Ein fehlender Konsens hinsichtlich Aufklarung und Handhabung von Anaphylaxie fuhrt
haufig zu einer diffusen und schlecht koordinierten Herangehensweise bei der Patien-
ten-Aufklarung. Nach Diagnosestellung kehren die Betroffenen bzw. deren Familien in
den Alltag zurlck, in dem viele Fragen und Unsicherheiten rund um den Umgang mit
der Erkrankung entstehen. Dies kann nicht nur bei Betroffenen, sondern auch bei
Angehdrigen zu Einschrankungen der Lebensqualitat sowie zu Angsten und Vermei-
dungsverhalten bis hin zu sozialem Rickzug fuhren (Sampson et al., 2005).

Allerdings hat bereits wahrend der letzten Jahre ein Paradigmenwechsel hin zu
einem ganzheitlichen Behandlungskonzept stattgefunden. Dieser beinhaltet auch die
Konzepte Patienten-Selbstmanagement und Selbstmedikation, in denen es fiir sinnvoll
und notwendig erachtet wird, Patienten Uber wesentliche Verhaltensmaliregeln aufzu-
klaren, die zu Prophylaxe und Behandlung von anaphylaktischen Reaktionen geeignet

sind. Aber nicht nur das Meiden von Allergenen, sondern auch Kenntnisse Uber mogli-



che Risikofaktoren und die Anleitung in der Anwendung des Notfallsets zur Selbstmedi-
kation sollten Patienten vermittelt werden, um eine bessere Krankheitsbewaltigung
durch Sicherheitserleben zu férdern. In manchen Fallen, z. B. bei Insektengift-Allergie,
ist eine allergenspezifische Immuntherapie (Hyposensibilisierung) moglich, zudem wer-
den Patienten-Schulungs-Programme zur Vermittlung der notwendigen theoretischen
und praktischen Informationen neben der Akuttherapie und Allergiediagnostik als weite-
rer Behandlungsbaustein mittlerweile befurwortet und empfohlen (Brockow & Ring,
2013). Diese wurden bisher jedoch noch nicht evaluiert und kénnen somit in ihrer Wir-
kung nicht beurteilt werden. Die Indikation fur die Teilnahme an einer Patienten-Schu-
lung besteht bei allen Patienten, die aufgrund einer Anaphylaxie oder eines hohen Risi-
kos einer erneuten anaphylaktischen Reaktion ein Notfallset inklusive Adrenalin-Auto-
Injektor verschrieben bekommen haben; die einzelnen Schritte der Patientenbetreuung

gehen dabei weit Uber die Akutversorgung hinaus (Abbildung 1) (Ring et al., 2012).

Anaphylaxie
Akuttherapie
* |dentifikation des Ausldsers
* * Allergie-Pass ausstellen
Uberweisung an Allergologen » Aufklarung des Patienten

zur allergologischen Diagnostik « Verschreibung von Notfall-

* medikamenten
Bei erhohtem Risiko fur weitere  ggf. Hyposensibilisierung
Reaktionen: Anaphylaxie-Schulung - ggf. Eméhrungsberatung
+ ggf. Testung von Alternativ-

medikamenten

Abbildung 1: Anaphylaxie-Management (mod. nach Ring et al., 2012)

1.2 Krankheitsbewaltigung

Krankheitsbewaltigung (engl.: coping) beschreibt den Prozess, die durch eine Erkran-

kung gestellten Anforderungen zu bewaltigen, die als Herausforderung oder Anstren-
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gung erlebt werden und/oder die vorhandenen Fahigkeiten der betroffenen Person
ubersteigen (Lazarus & Folkman, 1984). Coping besteht aus handlungsorientierten und
intrapsychischen Versuchen, aultere und/oder innere Herausforderungen und Konflikte
zu bewaltigen (auszuhalten, zu verringern, zu Uberwinden), was als dynamischer,
andauernder oder fortgesetzter Prozess angesehen und durch interaktive, interperso-
nelle Prozesse beeinflusst wird (Lazarus & Launer, 1978). Dabei ist das Auftreten von
Arger, Angsten und Depressionssymptomen eine haufige Begleiterscheinung. Coping
kann verschiedene Auspragungen annehmen und wird in zwei Hauptformen unter-
schieden: aktives Coping (Inanspruchnahmeverhalten, aktives konstruktives Mitwirken
des Patienten an der Behandlung (engl.: compliance), Informationssuche, Schonver-
halten, emotionaler Austausch Uber die Krankheit) und passives Coping (Verleugnung,
Vermeidung, Non-Compliance, Wunschdenken). Patienten mit chronischen Erkrankun-
gen nehmen haufiger passive Copingstrategien an, was damit in Verbindung gebracht
wird, dass Komponenten der Unsicherheit und Unvorhersehbarkeit sowie Angste
bestehen, die durch aktive Strategien nicht ausreichend ausgeraumt werden kdnnen.
Allerdings ist dieser Copingstil mit erhéhter psychischer Belastung verbunden (Taylor,
2003). Daher ist es wichtig, gerade bei chronischen Erkrankungen Hilfestellung zu leis-
ten, um Patienten dabei zu unterstitzen, eine aktivere Umgangsweise mit ihrer Erkran-

kung anzunehmen.

Um diese Prozesse beeinflussen zu kénnen, ist es notwendig, die Uberzeugungen zu
verstehen, die ein Patient Uber seine Situation entwickelt. Vorstellungen von Gesund-
heit und Krankheit stellen mentale Reprasentanzen dar. Leventhal und Kollegen defi-
nieren diese als individuelle Uberzeugungen beziiglich Erkrankungen nach gesundem
Menschenverstand. Sie beschreiben, dass solche Reprasentanzen dem Patienten die
Mdglichkeit fur die nétige Krankheitsbewaltigung und -akzeptanz liefern und haben funf
Dimensionen dieser mentalen Konzepte benannt (Leventhal & Nerenz, 1985; Leven-
thal et al., 1997):

(1) Interpretation der Situation (Diagnose und Symptome)

(2) Konsequenzen (Wahrnehmung und subjektive Uberzeugung von Bedrohlichkeit
und Einschréankungen)

(3) Zeitlicher Verlauf der Erkrankung

(4) Ursachenzuschreibung

(5) Behandlung/Heilung (Medikamente, Operationen, Verhaltensanderung).
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Leventhals Selbstregulationsmodell der Krankheitsreprasentanzen, das an Probleml6-
sestrategien angelehnt ist, legt nahe, dass Krankheit oder Krankheitssymptome von
Betroffenen ebenso gehandhabt werden, wie alltagliche Probleme. Dabei wird davon
ausgegangen, dass bei Problemen eine Motivation entsteht, diese zu I6sen, um wieder
einen Normalzustand zu erreichen. Traditionelle Problemldse-Modelle beschreiben
hierzu drei Phasen: Interpretation des Problems, Bewaltigung (Umgang mit dem Pro-
blem, um wieder einen Ausgleich zu schaffen) sowie Bewertung des Ergebnisses (wie
erfolgreich war die Bewaltigungsstrategie). Diesem Modell nach wiederholen sich diese
drei Phasen so lange, bis das Problem zufriedenstellend geldst worden ist und wieder
ein Normalzustand besteht. Im Sinne einer emotionalen Antwort auf die Situation kann
es zu Angsten, Befiirchtungen sowie depressiven Symptomen kommen. In Bezug auf
Gesundheit und Krankheit gilt Gesundheit als Normalzustand, d. h. der Beginn einer
Krankheit beziehungsweise das Auftreten von Symptomen wird als Problem identifiziert
und dementsprechend besteht bei dem Betroffenen die Motivation dazu, wieder den

Normalzustand (Gesundheit) zu erreichen (Ogden, 2000).

Eine weitere Moglichkeit, Krankheitsbewaltigung zu verstehen bietet sich, wenn man
die Konzepte Koharenzgefiihl und Salutogenese betrachtet, die Antonowsky gepragt
hat. Sein Konzept der Salutogenese gilt als eines der einflussreichsten Theoriemodelle
zum Erhalt beziehungsweise zur Wiederherstellung von Gesundheit und beschreibt,
wie Menschen trotz problematischer Umstande gesund bleiben oder aber nach einer
Erkrankung wieder gute korperliche und seelische Gesundheit erlangen. Das Koha-
renzgefihl bezeichnet ein umfassendes, dauerhaftes jedoch zugleich dynamisches
Vertrauen einer Person in die Vorhersehbarkeit, Uberschaubarkeit und Handhabbarkeit
der inneren und duferen Umwelt. Zudem erlebt die Person Zuversicht und Sinnhaftig-
keit, dass sich die Dinge so gut entwickeln, wie es vernunftigerweise zu erwarten ware
(Antonovsky, 1987). Dies beschreibt eine positive subjektive Grundeinstellung des Indi-
viduums, das mégliche belastende Umweltbedingungen in Kauf nimmt und darauf ver-
traut, diese mit Hilfe eigener Fahigkeiten sowie Unterstitzung durch andere bewaltigen
zu konnen. Salutogenese bezeichnet einen aktiven Prozess der Adaptation an unver-
meidbare Alltagsstressoren. Je hoher das Koharenzgefiihl einer Person, desto grofier
ist seine salutogenetische Widerstandskraft gegenuber duf3eren Belastungen, d. h.
desto geringer das Risiko zu erkranken oder unter einer Erkrankung zu leiden (Lam-
precht & Johnen, 1997). Beide Konzepte stellen somit einen ressourcenorientierten
Ansatz dar, der bereits damals die Sinnhaftigkeit einrdumte, Patienten in ihrer Krank-

heitsbewaltigung von auflen zu unterstiitzen.
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Die individuelle Persénlichkeit kann ebenfalls einen bedeutsamen Faktor im Coping-
prozess darstellen. Neurotizismus ist dabei eine durchdringende Personlichkeitsdimen-
sion, die durch negative Geflihle, Pessimismus, ein starkes Ich-Bewusstsein und ein
hohes Mal} an Beschaftigung mit kérperlichen Vorgangen charakterisiert ist. Menschen
mit stark ausgepragtem Neurotizismus erkennen Koérpersymptome schneller und brin-
gen diese zeitnaher in Kontakt zu anderen Menschen (z. B. einem Arzt), als weniger
neurotische Personen. Eine neurotische Person, die zudem noch allgemein angstlich
ist, neigt schneller dazu, Symptome ubersteigert wahrzunehmen und/oder darzustellen
(Feldman et al., 1999; Gramling et al., 1996; Taylor, 2003) was bei Anaphylaxie zu Pro-
blemen in der Krankheitsbewaltigung, zu vermehrter Angst und zu Vermeidungsverhal-

ten fUhren kann.

1.2.1 Wissen uiber Anaphylaxie

Bei der Anaphylaxie ist es besonders notwendig, dass sich der Betroffene durch akti-
ves Coping und dem Gefiihl von Sicherheit seiner Krankheit anndhert und sie somit
besser beeinflussen und deren Auftreten vermeiden kann. In der klinischen Praxis zeigt
sich jedoch, dass Patienten und deren Angehdrige haufig sehr wenig Uber ihre Erkran-
kung und die Vermeidung kritischer Situationen wissen, z. B. welche Symptome eine
allergische Reaktion ankiindigen und welche Schritte daraufhin zu unternehmen sind.
Kastner et al. fassten in ihrer Untersuchung mehrere Studien zusammen, die einen
Mangel an adaquater Informationsversorgung fur Patienten und somit Wissen Uber
Krankheitsmanagement und Anwendung des Auto-Injektors aufzeigten. Auffallige Wis-
sensliicken bezogen sich auf allgemeines Wissen Uber die Erkrankung, das Ausmalf},
zu welchem relevante Nahrungsmittel gemieden werden miissen und wie man sich im
Notfall zu verhalten hat. Dartiber hinaus seien Patienten mit wenig oder keinem Infor-
mationsmaterial versorgt worden (Kastner et al., 2010).

Wissen Uber die Erkrankung ist flr einen aktiven Copingprozess jedoch unabding-
bar. Ein schnelles Erkennen von Symptomen einer beginnenden anaphylaktischen
Reaktion ist essentiell, da die verzogerte Einleitung der Behandlung mit einer erhéhten
Mortalitat assoziiert ist: Anaphylaxie bleibt nach wie vor ein wichtiger Grund plétzlicher
Sterblichkeit (McLean-Tooke et al., 2003). Obwohl Adrenalin als Behandlung der ersten
Wahl angesehen wird, erfolgt die Gabe oft nicht schnell genug, teils verursacht durch
Fehleinschatzung der Symptomschwere (Kastner et al., 2010), mangelndes Wissen
oder Verkennen der Symptome (Wang & Sampson, 2007), sowohl bei Patienten, als
auch bei deren Angehorigen, oder selbst bei medizinischem Personal (Lieberman,
2003Db).
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Anaphylaxie-Patienten sollten nach Diagnosestellung im Rahmen des Selbst-Manage-
ments angeleitet werden, wie das Notfallset mit enthaltenem Adrenalin-Auto-Injektor
und weiterer Medikation selbstandig angewendet werden kann. Patienten-Schulungen
sollten flir Betroffene, als auch fir Angehérige und fir ein weitlaufigeres Umfeld (z. B.
Schule, Arbeitsplatz) zuganglich sein, da solche Informationsangebote Unsicherheiten
und Angste reduzieren. Hierdurch soll Selbstvertrauen im Umgang mit der Erkrankung
ermdglicht werden, sodass Notfallen vorgebeugt werden kann und sichere Handlungs-
anweisungen fur eintretende anaphylaktische Reaktionen vermittelt und eingeubt wer-
den kénnen (Simons, 2006; Clark & Camargo, Jr., 2005; Soar et al., 2008). Allerdings
sollte sichergestellt sein, dass der Arzt, der die Informationen vermittelt, selbst in die-
sem Spezialgebiet sowie in der Anwendung des Auto-Injektors versiert ist (McLean-
Tooke et al., 2003).

Das Konzept des ,action plan“ (individualisierte, gedruckte Handlungsanweisung in
Form einer Broschire 0. 4.) aus dem anglo-amerikanischen Raum ist nur eine Mal3-
nahme, die in der Vergangenheit zum Langzeit-Management von chronischen Erkran-
kungen mit Notfallcharakter entwickelt wurde. Dadurch soll Patienten Sicherheit vermit-
telt und folglich ein besseres Krankheitsmanagement ermoglicht werden, sodass durch
gezielte Pravention weniger Notfalle eintreten. In Deutschland wird aquivalent ein
sogenannter Anaphylaxie-Notfallplan eingesetzt, der tiber den Deutschen Allergie- und
Asthmabund e. V. erhaltlich ist (Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V., 2008). Aller-
dings gibt es noch keine gesicherten Ergebnisse hinsichtlich der Wirksamkeit solcher
Plane auf Pravention und Selbsttherapie (Choo & Sheikh, 2007), zumal der Vergabe
eines Plans an den Patienten nicht unbedingt eine fundierte Patienteninformation oder
-schulung mit Wissensvermittlung vorausgegangen ist. Auch sind Nach- und Ruckfra-
gen bei einer Broschiire nur verzégert beim nachsten Behandlerkontakt moglich. Ein
strukturierter Umgang mit der Erkrankung sowie die Sicherstellung einer Effektivitat
von Informations- oder Schulungsangeboten sind daher dringend erforderlich (Sicherer
& Simons, 2005). Segal et al. untersuchten die Wirksamkeit einer durch den behan-
delnden Arzt durchgefuhrten intensiven Trainings-Sitzung mit spaterem Kontrolltermin
in Bezug auf die Kompetenz im Umgang mit dem Adrenalin-Auto-Injektor. Trotz intensi-
ver Einweisung zeigten Patienten nur geringe Kompetenz im Umgang mit ihrer Notfall-
medikation, sodass eine regelmalige Wiederholung bei jedem Arztbesuch gefordert
wird (Segal et al., 2012).
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Jedoch ist es nicht ausreichend, sich alleinig auf den kompetenten Umgang mit der
Notfallmedikation zu konzentrieren. Trotz verbesserter Aufklarung und grofierer Verant-
wortungsiibernahme des Patienten bleibt das erste Ziel der langfristigen Krankheitsbe-
waltigung von Anaphylaxie das Meiden der jeweiligen Allergene. Es ist daher wichtig,
insbesondere den Patienten mit Nahrungsmittel-Allergien Wissen Uber Risiken und ver-
steckte Gefahren zu vermitteln. Im Alltag bedeutet dies konkret, riskante Situationen
(z. B. Buffet, Essen im Restaurant) zu meiden und darauf zu achten, dass verschiede-
ne Lebensmittel getrennt zubereitet werden, d. h. nicht das selbe Messer oder der sel-
be Mixer/Topf etc. flr diverse Lebensmittel verwendet werden, worunter sich das Aller-
gen befinden kénnte. Auch sollten Patienten Etiketten auf Lebensmitteln sorgfaltig pri-
fen, bevor sie etwas Neues oder ihnen unbekanntes zu sich nehmen.

Patienten mit Insektengift-Allergien sollten VorsichtsmaRnahmen vermittelt werden,
beispielsweise dass sie zur warmen Jahreszeit im Freien lange Kleidung tragen sowie
Blumen, bestaubte Straucher und Wiesen meiden, ebenso wie Parfums und stark rie-
chende Seifen und Cremes. Sie sollten im Freien nicht oder nur mit grof3ter Wachsam-
keit essen oder trinken und Dosen sowie Strohhalme meiden, in denen sich, auf
Anhieb nicht sichtbar, Insekten befinden kénnten (Clark & Camargo, Jr., 2006).

Daruber hinaus ist es unabdingbar, erste Anzeichen fur eine allergische Reaktion
erkennen zu konnen, um schnell zu handeln und Medikamente des Notfallsets einneh-
men bzw. einen Notarzt verstdndigen zu konnen (Sicherer & Sampson, 2010, 2009;
Sampson, 2004, 2003). Patienten und deren Angehdrige sollten ermutigt werden, Din-
ge bei sich zu tragen, die sie als Allergiker identifizieren kdnnen (Allergiepass, Notfall-
kette, Aufkleber im Auto). Auch sollten sie wissen, wie ein Notruf abgesetzt wird und mit
Erste-Hilfe-MalRnahmen vertraut sein (Sicherer & Sampson, 2010). Die Vermittlung die-
ser Vielzahl an Informationen Ubersteigt meist den moéglichen zeitlichen Rahmen bei

einem Arzt-Patienten-Kontakt.

Mit Informationen, die in einen Notfallplan eingebettet werden, sollen weitere schwere
Reaktionen vermieden bzw. bewaltigt werden kdnnen. Die Wissensvermittlung an Pati-
enten bezieht sich auf folgende Bereiche (Choo & Sheikh, 2007; Vickers et al., 1997;
Soar et al., 2008):

* Wissen Uber das verantwortliche Allergen und wie es zu meiden ist
* Erkennen von ersten Symptomen, die eine anaphylaktische Reaktion

ankindigen
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* Erkennen des richtigen Zeitpunkts zum Einsetzen des Adrenalin-Auto-Injektors
und Hinzuziehung des Notarztes

* Notwendigkeit der Informationsweitergabe an
Angehdrige/Freunde/Lehrer/Kollegen bezlglich des Risikos und relevanter
MaRnahmen im Notfall (inkl. Anwendung des Notfallsets)

* Einsetzen von Hilfsmitteln (Notfall-Anhanger, Allergie-Pass), um sich bei

eintretender Bewusstlosigkeit als Anaphylaxie-Patient zu erkennen zu geben.

1.2.2 Verhalten im Notfall

Trotz vermittelter Informationen nach Diagnosestellung kommt es immer wieder zu
Situationen, in denen die Medikation nicht verfugbar ist, nicht korrekt oder gar nicht
angewendet wird. In verschiedenen Studien wurden Defizite hinsichtlich der korrekten
Anwendung des Auto-Injektors bei Eltern betroffener Kinder festgestellt, die nicht wuss-
ten, wann und wie dieser angewendet werden soll. Dies hat zu einer verringerten
Anwendung bei Kindern mit wiederholten anaphylaktischen Reaktionen gefiihrt (Kim et
al., 2005; Gold & Sainsbury, 2000; Huang, 1998; Sicherer & Sampson, 2010; Pouessel
et al., 2006). Sicherer und Kollegen fanden heraus, dass 89% der befragten Eltern all-
ergischer Kinder angaben, den Auto-Injektor zu jeder Zeit mit sich zu fuhren, tatsach-
lich hatten ihn jedoch nur 71% dabei und nur 33% konnten seine Anwendung richtig
demonstrieren (Sicherer & Sampson, 2010). Ahnliches findet sich bei Kemp et al.
bereits Mitte der 1990er Jahre. Damals trugen nur 47% der Patienten, denen ein
Adrenalin-Auto-Injektor verordnet wurde, diesen auch bei sich, als sie eine wiederkeh-
rende anaphylaktische Reaktion hatten (Kemp et al., 1995). Sowohl bei Unsworth als
auch bei Sicherer und Kollegen trugen zwar 50-75% der Patienten ihren Auto-Injektor
standig mit sich, aber nur 30-40% dieser Patienten konnte eine korrekte Anwendung in
einem simulierten Anwendungsfall demonstrieren (Unsworth, 2001; Sicherer, 2001).
Auch Fischer et al. untersuchten, ob Anaphylaxie-Patienten die Anwendung ihres Not-
fall-Sets korrekt vorfihren konnten. Hierbei wussten nur 31% der Patienten, wie sie
ihre Notfallmedikamente korrekt einnehmen wirden, insbesondere die Anwendung des
Auto-Injektors bereitete den Probanden Schwierigkeiten. 50% der Patienten hatten sich
im Notfall durch verkehrtes Halten des Auto-Injektors die Adrenalindosis versehentlich
in den Daumen statt in den Oberschenkel gespritzt, was zu einer Gewebsschadigung
in den auleren Extremitaten flhren kann und nur eine eingeschrankte systemische
Wirkung zur Folge hat (Fischer et al., 2008).

Zudem wird in einer Ubersichtsarbeit von Kastner und Mitarbeitern aufgefiihrt, dass

mehrere Studien der letzten Jahre zu den immer gleichen Ergebnissen gekommen
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sind: viele Patienten hatten den verschriebenen Adrenalin-Auto-Injektor nicht bei sich,
als sie eine anaphylaktische Reaktion hatten und ihn hatten anwenden sollen (Kastner
et al., 2010). Money et al. untersuchten die Griinde fir die geringe Rate an mitgefiihrter
Notfallmedikation und fanden heraus, dass unzureichender arztlicher Rat, eine erlebte
Stigmatisierung durch das Mitfihren eines Medikamentes, das ,waffenahnlich® sei
(Probleme z. B. bei Kontrollen vor Sportveranstaltungen in einem Stadion oder am
Flughafen), unansprechendes Design sowie mangelnde Vertrautheit mit dessen Hand-

habung dafir verantwortlich waren (Money et al., 2013).

In einer retrospektiven Studie von Gold und Mitarbeitern wurde gezeigt, dass die gerin-
ge Anwendung des Auto-Injektors auch bei Eltern betroffener Kindern auftritt. Nur 29%
der Kinder mit wiederkehrenden anaphylaktischen Reaktionen wurden mit ihrem Auto-
Injektor behandelt. Ungeniigendes Wissen mit resultierender Unsicherheit sowie
Angstlichkeit waren die Hauptgriinde, weshalb Eltern den fiir den Notfall verordneten
Auto-Injektor beim Auftreten eines allergischen Schocks ihres Kindes nicht angewendet
hatten (Gold & Sainsbury, 2000). In einer weiteren Untersuchung rdumten 23% der
erwachsenen Patienten ein, im Notfall zu zégerlich und angstlich zu sein, um den Auto-
Injektor anzuwenden. Die Halfte der befragten Teilnehmer an dieser Studie gaben an,
lieber auf den Notarzt zu warten oder sich von einer anderen Person das Adrenalin
applizieren zu lassen (Unsworth, 2001). Insgesamt scheint mangelnder Gebrauch von
Adrenalin bei Nahrungsmittel-Allergien ein bedeutendes Problem zu sein, das sich
gleichsam bei Erwachsenen als auch bei Kindern gehauft zeigt (Wang & Sampson,
2007).

Ahnliche Ergebnisse fanden auch Coghlan-Johnston und Lieberman (Coghlan-John-
ston & Lieberman, 2001). Sie konnten allerdings zeigen, dass die Non-Compliance von
47% auf 33% reduziert werden konnte, nachdem Patienten Uberarbeitete und intensi-
vierte Information Uber die Wichtigkeit der standigen Verfugbarkeit und Anwendung des
Auto-Injektors im Notfall erhalten hatten. Auch Davis et al. konnten nachweisen, dass
kontinuierliche interaktive Aufklarung die Kompetenz des Patienten im Umgang mit sei-
ner Erkrankung verbessert und somit zu einer Optimierung der Behandlung und des
Behandlungserfolgs fihrt (Davis et al., 1999). Diese Ergebnisse weisen auf die Not-
wendigkeit eines intensivierten und wiederholten Trainings von Notfallsituationen unter
Aufsicht hin, um bei Patienten eine sichere und korrekte Anwendung der Notfallmedika-
tion und deren tatsachliches Mitfihren zu gewahrleisten. Gold und Sainsbury stellen
die Vermutung auf, dass Informationen Uber den Auto-Injektor zum Zeitpunkt der Ver-

schreibung keineswegs sicherstellen, dass diese im Notfall richtig erinnert werden und
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fordern daher die kontinuierliche Wiederholung dieser Information sowie zu den The-
men Vorsorge, rechtzeitiges Erkennen von Risiken und Symptomen sowie Manage-

ment der Anaphylaxie durch den behandelnden Arzt (Gold & Sainsbury, 2000).

Wie Kim et al. berichten, korrelieren Sicherheitsgeflihle bei der Anwendung des Auto-
Injektors mit der Krankheitsbewaltigung. In ihrer Studie erfassten sie bei Eltern die
erlebte Sicherheit im Umgang mit dem verschriebenen Auto-Injektor anhand einer
Visuellen-Analog-Skala sowie Wissen uber die Erkrankung im Rahmen einer Fragebo-
gen-Erhebung. Dabei zeigten die meisten Eltern groRe Unsicherheit bei der Verabrei-
chung des Auto-Injektors, obwohl deren Kind eine fir sie erkennbare lebensbedrohli-
che allergische Reaktion erlitten hatte. Die Autoren vermuten dabei eine psychologi-
sche Komponente (Besorgnis oder Angst), die zusatzlich zum gemessenen Wissens-
defizit zu einer zu seltenen Gabe von Adrenalin durch die Eltern flihrte. Diejenigen, die
ein intensives Training mithilfe eines Test-Injektors bei einem arztlichen Kontakt im Vor-
feld hatten, zeigten geringere Angste und Unsicherheiten bei der Handhabung. Die
Studie kam zu dem Ergebnis, dass Eltern nach praktischer Ubung mit dem Auto-Injekt-
or mit groRerer Wahrscheinlichkeit in der Lage sind, ihn richtig und rechtzeitig anzu-
wenden (Kim et al., 2005).

Aber nicht nur Patienten und deren Angehérige weisen Defizite bei der Handhabung
des Adrenalin Auto-Injektors auf. Auch Arzte, die dieses Medikament verschreiben,
scheinen haufig nicht Uber die korrekte Handhabung informiert zu sein, sodass sie
auch an den Patienten keine korrekten Handlungsanweisungen weitergeben kdnnen
(Sicherer, 2001; Gosbee, 2004; Grouhi et al., 1999). Weniger als die Halfte der Hau-
sarzte, die in einer Studie getestet wurden, konnten den Auto-Injektor richtig anwenden
(Sicherer et al., 2000). Weiterhin wurden Defizite seitens der Behandler bezlglich Wis-
sen Uber Anaphylaxie (Kastner et al., 2010) und den Auto-Injektor (Pumphrey, 2000)
erkennbar, unzureichendes Krankheitsmanagement (Diagnosestellung, Kodierung und
Medikation) (Sampson et al., 2006) und Mangel an kontinuierlicher Weiterbetreuung
(nach Verschreibung des Auto-Injektors erfolgt eine Uberweisung an einen Allergolo-
gen) (Johansson et al., 2001). Bei Mehr et al. konnten nur 6 von 100 getesteten Arzten,
die selbst Rezepte flir den Auto-Injektor ausgestellt hatten, die Anwendung der Selbst-
medikation korrekt demonstrieren (Mehr et al., 2007).

Besonders kritisch erscheinen diese Zahlen vor dem Hintergrund, dass psychologi-
sche Faktoren, wie beispielsweise erlebte Kompetenz und emotionale Unterstitzung

(z. B. Ermutigung) des behandelnden Arztes bei Patienten und deren Angehdrigen zu
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erhohter Handlungskompetenz bei der Anwendung des Auto-Injektors fliihren (Kim et
al., 2005).

Daruber hinaus hat sich gezeigt, dass es wichtig ist, Patienten Uber alltagspraktische
Dinge zu informieren, z. B. dass der Auto-Injektor richtig gelagert werden muss, nur
begrenzt haltbar ist und rechtzeitig erneuert werden muss (Sicherer et al., 2000; Siche-
rer, 2002; McLean-Tooke et al., 2003). Vielen Patienten scheinen dariber nicht nach-
zudenken, was dazu flihrt, dass die Injektoren haufig abgelaufen sind und die Wirk-
samkeit der Medikamente nicht mehr gesichert ist (Sicherer & Sampson, 2010; Mehra
et al., 2002; Simons et al., 2000). Fischer und Kollegen untersuchten bei 39 Patienten
die Notfallsets. Dabei zeigte sich, dass uber der Halfte (54%) der Patienten Medika-
mente mit abgelaufenem Haltbarkeitsdatum mit sich fuhrte, ohne sich dessen bewusst
zu sein (Fischer et al., 2008).

Zusammenfassend gibt es verschiedene Griinde, die im Notfall dafiir verantwortlich
sein kdénnen, dass das notwendige Adrenalin nicht verabreicht wird: Symptome werden
nicht als Anaphylaxie erkannt, die Annahme, es handle sich nur um eine leichte Reakti-
on, Vertrauen darauf, dass Antihistaminikum und Cortison alleine ausreichend sind, der
Auto-Injektor ist nicht griffbereit, Probleme bei dessen Anwendung, Angst vor Spritzen
und Injektionen und Angst vor moglichen Nebenwirkungen des Adrenalins. Es ist daher
sehr wichtig, dass Patienten und Angehdrige Uber die Technik der korrekten Anwen-
dung informiert werden, die Anwendung mit einem Tester Uben kdnnen und dies regel-
maRig beim behandelnden Arzt wiederholen. Erganzend kénnen weitere verlassliche
Informationen genutzt werden, wie beispielsweise Broschuren, DVDs oder aktuelle
Informationen auf der Hersteller-Internetseite, um Unwissenheit und Hemmungen
abzubauen (Sicherer et al., 2000; Huang, 1998).

1.2.3 Bio-psycho-soziale Aspekte

Defizite bei der Behandlung der Lebensmittel-Anaphylaxie stehen in Kontrast zu der
moglichen und erfolgreichen Behandlung anderer Allergien bei Asthma, Rhinitis und
Insektengift-Allergien (Sicherer & Sampson, 2009). Fir Patienten mit Soforttyp-Allergi-
en stellen Unvertraglichkeitsreaktionen unterschiedlichen Ausmales nicht selten eine
erhebliche psychische Belastung dar, mitunter fiihlen sich Betroffene subjektiv vital
bedroht (Augustin et al., 1999).

Das aufmerksame Meiden potentiell gefahrlicher Situationen und/oder Lebensmittel
sowie die standige Bereitschaft zur Notfallbehandlung verursacht den Betroffenen Ein-

schrankungen nicht nur bei der Ausgeglichenheit der Ernahrung, sondern auch im
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sozialen Kontext. Dennoch kann es trotz groRer Aufmerksamkeit zu anaphylaktischen
Reaktionen kommen (Bock et al., 2007). Es ist daher nicht verwunderlich, dass Patien-
ten mit Nahrungsmittel-Allergien gegentber Patienten mit Insektengift-Allergien und
Medikamenten-Unvertraglichkeiten eine signifikant hohere psychische Belastung sowie
eine hohere Motivation flir psychosoziale Behandlungsansatze aufweisen, was auf das
hohe Malf} an Unsicherheit und Kontrollbedarf bei Nahrungsmittel-Allergikern zuriickge-
fuhrt werden kann (Augustin et al., 1999). Zwar leiden Patienten mit Insektengift-Aller-
gien in der warmen Jahreszeit auch vermehrt unter psychischen Belastungen und Ein-
schrankungen, allerdings sind saisonale Gefahren besser zu kontrollieren, als bei Nah-
rungsmittel-Allergien (Roesch et al., 2008). Bisher wurden jedoch kaum Studien zur
psychosozialen Belastung bei Patienten mit diesem Krankheitsbild durchgefluhrt (Teufel
et al., 2007).

Auf psychologische Faktoren sowie psychologische Interventionen auch bei Krankhei-
ten, die eindeutig kérperlich verursacht sind, bezieht sich der verhaltensmedizinische
Ansatz. Dieser baut darauf auf, dass gerade bei chronischen somatischen Erkrankun-
gen der weitere Krankheitsverlauf maf3geblich durch folgende Faktoren beeinflusst
wird: die Einstellung des Patienten zu seiner Erkrankung (subjektives Krankheitsmo-
dell), Verhaltensweisen im Umgang mit der Erkrankung (Medikamentencompliance,
Schonverhalten), weitere Risikoverhaltensweisen (erhdhter Alkoholkonsum, ungesunde
Ernahrung) und belastende Lebensbedingungen (z. B. Stress) (Rief, 2006).

Daruber hinaus setzen verhaltensmedizinische Interventionen bei chronischen
Erkrankungen haufig an den Aspekten an, die die Erkrankung fur das Gesundheitssys-
tem und die Solidargemeinschaft teuer machen (im Besonderen Beeintrachtigung am
Arbeitsplatz, Fehlzeiten, allgemeines Krankheitsverhalten). Sobald Erkrankungen chro-
nisch werden, sind sie automatisch Lernprozessen unterworfen, die mehr oder weniger
forderlich fur den Krankheits- und Bewaltigungsprozess sind. Es ist bei chronischen
Erkrankungen nur dann von einer erfolgreichen Behandlung auszugehen, wenn bio-
psycho-soziale Behandlungselemente kompetent in das Krankheitsmanagement inte-
griert werden. Viele Behandlungs-Leitlinien tragen dieser Tatsache bereits heute Rech-
nung und betonen die Wichtigkeit solcher Interventionen, allerdings bleiben Empfehlun-
gen haufig ohne ausreichend positiven Effekt, da diese MaRnahmen fir Patienten ohne
professionelle Hilfe nicht umsetzbar sind. Dies kann einen Einfluss haben auf die
Lebensqualitat des Betroffenen und seines Umfeldes und bei Beteiligten das psychi-
sche Wohlbefinden vermindern (Rief, 2006).
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1.2.3.1 Lebensqualitat

Der Begriff der Lebensqualitat (engl.: quality of life, QoL) wurde erstmals 1920 von
Pigou verwendet (Oude Elberink, 2006). In den 1970er Jahren wurden erste Instru-
mente zur Erfassung der Lebensqualitat entwickelt und getestet, allerdings bleibt es bis
heute kontrovers, wie dieser Begriff zu definieren ist und welche Faktoren zur Lebens-
qualitat beitragen. Die WHO hat Anfang der 1990er Jahre Lebensqualitat als ,die sub-
jektive Wahrnehmung einer Person Uber ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur
und den Wertesystemen in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen,
Standards und Anliegen® definiert (World Health Organization - Division of mental
Health, 1994). Das Konzept der Lebensqualitat ist daher ein wichtiger Faktor bei vielen,
insbesondere chronischen, Krankheiten. Es erfasst den Einfluss der Erkrankung auf
die Lebensgestaltung aus der subjektiven Wahrnehmung des Patienten. Das Parado-
xon, dass bei der Anaphylaxie eine chronische Erkrankung ohne kontinuierlich présen-
te Symptome vorliegt, aber dennoch Einschrankungen in der Lebensqualitat auftreten,
verlangt daher eine besondere Beachtung der QoL (Oude Elberink, 2006; Augustin et
al., 1999).

Wenn der Begriff der Lebensqualitat um Aspekte der Gesundheit einer Person erweitert
wird, spricht man von gesundheitsbezogener Lebensqualitat (engl.: health-related qua-
lity of life, HRQL), welche als die Wahrnehmung des Einflusses einer Krankheit und
deren Behandlung auf den Patienten definiert ist (Meltzer, 2001). HRQL ist ein multidi-
mensionales Konzept, das aus bio-psycho-sozialen Aspekten besteht und die physi-
sche, psychische und soziale Situation einer Person einschliel3t (Spilker, 1996). Bei
Patienten mit Nahrungsmittel-Allergien ist die HRQL der einzige Parameter, der die tat-
sachliche erlebte Krankheitslast beschreiben kann, wobei mégliche Komorbiditaten und

deren Einfluss mit einbezogen werden (Flokstra-de Blok & Dubois, 2009).

Bei der Anaphylaxie sind die Einschrankungen in der Lebensqualitat Betroffener durch
standige Wachsamkeit gegeniber potentiell gefahrlichen Situationen gepragt. Die Tat-
sache, dass Symptome zwar selten sind, bei Auftreten aber lebensbedrohlich sein kon-
nen, tragt ihren Teil zu der erlebten Einschrankung bei. Zudem besteht die Gefahr,
dass Patienten fehlerhafte Erwartungen und unbegriindete Uberzeugungen beziglich
ihrer Erkrankung entwickeln. Daher ist die adaquate Informationsvermittiung unter Ein-
beziehung der HRQL eine Md&glichkeit, die Krankheitsbewaltigung der Patienten und

somit deren Lebensqualitat positiv zu beeinflussen (Oude Elberink, 2006).
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Die Lebensqualitat wird dariiber hinaus auch durch soziale Faktoren beeinflusst, bei-
spielsweise durch mangelndes Verstandnis und dem Gefiihl der Ausgeschlossenheit
(Kastner et al., 2010). Zudem befirchten einige Eltern betroffener Kinder, dass der
Auto-Injektor als standige Erinnerung daran, dass ihr Kind anders ist als andere Kinder,
zu einer Sonderbehandlung fiihrt (Gillespie et al., 2007). Hauptfaktoren fiir EinbufR3en
bei der Lebensqualitat der Betroffenen und deren Angehdrigen sind Alltagseinschran-
kungen und Behinderungen sozialer Aktivitaten sowie die Herausforderung fir Eltern,
standig auf ihr Anaphylaxie-gefahrdetes Kind aufzupassen, um einen maoglichen Aller-
genkontakt zu vermeiden (Marklund et al., 2006; Kastner et al., 2010). Angste bei
Eltern sind auf mangelnde Informationsvermittiung tber das Krankheitsmanagement
zurtckzufuhren sowie auf neue Situationen und Herausforderungen mit zunehmendem
Alter des Kindes (Mandell et al., 2005; Gillespie et al., 2007).

Die standige Wachsamkeit gegeniber potentiell gefahrlichen Situationen bedeutet teils
groBen Aufwand im Alltag und sichert dadurch trotzdem noch keine Garantie fir
Beschwerdefreiheit. Das Thema Lebensqualitat bei Allergien im Allgemeinen sowie bei
Anaphylaxie ist erst ab dem Jahr 2000 in den Fokus wissenschaftlicher Arbeiten
geriickt. In ihrem Ubersichtsartikel konnten Marklund et al. keine relevanten Studien im
Zeitraum von 1950 bis 1999 finden. Studien zur Lebensqualitat bei Allergikern, die zwi-
schen 2000 und 2006 publiziert wurden, zeigen, dass Nahrungsmittel-Allergie einen
negativen Einfluss auf die HRQL Uber samtliche Altersgruppen und diverse Aspekte
des taglichen Lebens hat. Hierbei haben sich drei mdgliche Hauptpunkte gezeigt, die

zu Einschrankungen fuhren:

(1) Komorbiditat und kérperliche Beschwerden

(2) Bewaltigung des Alltages flr Betroffene sowie flr seine Angehérigen

(3) Gesellschaftliche und industrielle Faktoren (z. B. mangelnde
Lebensmittelbeschriftungen und Faktoren der Lebensmittelindustrie,

Einschrankungen beim Essen in Restaurants/Kantine/Schule etc.).

Jedoch blieb lange Zeit aufgrund mangelnder Versorgungsangebote unklar, wie durch
Studien gewonnenes Wissen umgesetzt werden kann, um Verbesserungen fir Betrof-
fene herbeizufiihren (Marklund et al., 2007). In ihrem Ubersichtsartikel von 2010
berichten Kastner et al. lber einen Informationsmangel, der sowohl das Coping als

auch die QoL der Patienten negativ beeinflusst (Kastner et al., 2010).
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Flokstra-de Blok et al. verglichen die HRQL bei Patienten mit Nahrungsmittel-Allergien
mit der Allgemeinbevdlkerung sowie mit Patienten, die unter anderen chronischen
Erkrankungen litten (Asthma, Reizdarmsyndrom, Diabetes mellitus, rheumatoide Arthri-
tis). lhre Ergebnisse zeigten eine reduzierte HRQL bei erwachsenen Nahrungsmit-
tel-Allergikern im Gegensatz zur Allgemeinbevélkerung. Im Vergleich zu den Gruppen
mit anderen chronischen Erkrankungen bestand ein ahnlich hohes Ausmal} an Ein-
schrankungen (Flokstra-de Blok et al., 2010).

Zwar sind Kinder, bei denen Allergien vorliegen, auch von Einschrankungen ihrer
Lebensqualitat betroffen, allerdings weniger stark als deren Eltern, die bei einer Unter-
suchung signifikant niedrigere Werte in den drei Bereichen allgemeine Gesundheit,
elterlicher Stress und Sorge sowie Unterbrechungen und Einschrankungen im Famili-

enalltag im Gegensatz zu Eltern gesunder Kinder aufwiesen (Sicherer et al., 2001).

Bei chronisch kranken Kindern bestehen haufig Besonderheiten im Umgang mit der
Erkrankung, da insbesondere sehr kleine Kinder meist noch nicht vollstdndig verste-
hen, was ihre Krankheit bedeutet und wie sie damit umgehen mussen. Dieses man-
gelnde Verstandnis kann Bewaltigungsprozesse behindern. Zudem koénnen sie selbst
bis zu einem gewissen Alter ihre Medikation und notwendige Verhaltensanpassungen
noch nicht selbst handhaben, sodass sie auf Hilfe durch die Eltern angewiesen sind.
Dies I6st innerfamiliare Prozesse und Veranderungen aus. Meist ist die gesamte Fami-
lie (Eltern, Geschwister, GroReltern) von der Krankheit und der Krankheitsbewalti-
gungsnotwendigkeit betroffen.

Durch die Anaphylaxie entstehen auch im sozialen Umfeld des Kindes Herausforde-
rungen, Allergene zu vermeiden und im Notfall adaquat zu handeln. Insbesondere in
Kindergarten und Schule, bei Freunden und in Vereinen. Im sozialen Kontext kbnnen
Angste und Besorgnis seitens der Eltern zu unnétig restriktiven Verhaltensweisen und
Verboten fihren. Dadurch kann es zu vermehrten auf3er- und innerfamiliaren Konflikten

aus (Uber-)Vorsicht kommen (Young et al., 2009).

Bei Kleinkindern und Kindern im Vorschulalter ist es schwierig, verlassliche Daten zu
deren Belastung und Bedirfnissen zu erheben. Bei dieser Zielgruppe wird der Datener-
hebung durch die Eltern (engl.: by proxy, durch einen Vertreter) eine besondere Bedeu-
tung beigemessen, die jedoch nicht unproblematisch ist. Zwar erméglicht das beson-
ders enge emotionale Verhaltnis zwischen Eltern und Kind direkte Méglichkeiten, Sym-
ptome und Reaktionen auf die Erkrankung zu beobachten und somit gut bewerten zu

kénnen (Tang & McCorkle, 2002), dennoch birgt es die Gefahr von Abweichungen im
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Erleben, insbesondere bei Angaben zu nicht kdrperlichen Einschrankungen, zum Bei-
spiel durch (Uber)vorsichtige, angstliche oder belastete Eltern, die ihre Geflihle auf die

ihres Kindes projizieren (Sneeuw et al., 2002).

Die Verbesserung der Lebensqualitat ist in der Zwischenzeit zu einem Hauptziel bei
der Behandlung allergischer Erkrankungen geworden. Bisher wurden allerdings nur
wenige Studien zur Einschrankung der Lebensqualitat bei Patienten insbesondere mit
Nahrungsmittel-Anaphylaxie und deren Angehdrigen durchgefuhrt, obwohl Wechselwir-

kungen seit langem vermutet werden (Leynaert & Soussan, 2003; Teufel et al., 2007).

1.2.3.2 Angst und Depression

Anaphylaxie ist eine Quelle fiir Angste, sowohl fiir Patienten als auch fir deren Ange-
hérige und Behandler. Zu den diagnostischen Herausforderungen weist die Anaphyla-
xie nach wie vor Management-Probleme auf, die mit der oft unvorhersehbaren und
schnellen Progression und Schwere der Symptome verbunden sind und die durch feh-
lende Vermittlung adaquater Informationen zu Allergenmeidung, Symptomerkennung
und Selbst-Behandlung verscharft werden (Kumar et al., 2005).

Angstliche Patienten neigen zu erhéhter Angst vor Medikamenten. Gerade im Notfall
kann dies bei Anaphylaxie-Patienten die gefahrliche Situation weiter verschlechtern.
Auch fallt es angstlichen Menschen generell schwerer, sich mit ihrer Situation zu arran-
gieren. Insbesondere wenn ein Wiederauftreten der Symptome befilrchtet wird, die
Krankheit wenig kontrollierbar erscheint, Verhaltensanderungen im Alltag notwendig
sind und Patienten nicht ausreichend Uber ihre Erkrankung und deren Behandlung

informiert sind, treten vermehrt Angste auf (Taylor, 2003).

Weitere Ausléser fiir das Erleben von Angsten kénnen eine erneute Allergenexposition
mit anaphylaktischer Reaktion sein, neue Informationen Gber mdgliche Risiken (einher-
gehend mit zusatzlichen Einschrankungen) sowie bei Kindern entwicklungsbedingte
Veranderungen (z. B. zunehmende Selbstandigkeit und Eigenverantwortlichkeit bei
schwindender Kontrolle durch die Eltern), die Angste insbesondere bei betroffenen
Eltern auslosen konnen (Mandell et al., 2005; Flokstra-de Blok & Dubois, 2009). Selbst
junge Erwachsene mit Allergien, die anderweitig groRe Gesundheitskompetenz aufwei-
sen, zeigen stark ausgepragte Angste, insbesondere in Schwellensituationen, wie dem
Verlassen des Elternhauses (Lyons & Forde, 2004).

Hierbei erscheint es wichtig, das komplexe Zusammenspiel zwischen Koérper und

Psyche zu bedenken, da allein durch Angst vor einer mdglichen anaphylaktischen
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Reaktion (in Abwesenheit einer akuten Bedrohung) sowohl bei betroffenen Erwachse-
nen als auch bei Kindern (und deren Eltern) erhdhte Stresslevel und Angstgefihle
sowie alltagseinschrankendes Vermeidungsverhalten auftreten kénnen (Teufel et al.,
2007).

Von Anaphylaxie-Patienten wird stdndige Wachsamkeit gefordert (Gowland, 2001; Teu-
fel et al., 2007). Vor diesem Hintergrund haben Sicherer et al. die Auswirkungen von
Nahrungsmittel-Allergien bei Kindern und deren Familien untersucht. In ihrer Studien-
gruppe zeigten sich eine deutlich reduzierte Lebensqualitat, erhdhte Stress- und Angst-
level sowie vermehrte Einschrdnkungen und Unterbrechungen des normalen Familien-
alltags im Vergleich zur gesunden Kontrollgruppe. Positiv fiel auf, dass die Familienzu-
sammengehorigkeit in den Familien mit erkranktem Kind deutlich héher war (Sicherer
et al., 2001). Es konnte nachgewiesen werden, dass Kinder mit Nahrungsmittel-Ana-
phylaxie sogar gréere Einschrankung in ihrem Wohlbefinden und ihrer Lebensqualitat
erleben, als Kinder mit anderen chronischen Erkrankungen wie rheumatoider Arthritis
und Diabetes mellitus Typ | (Avery et al., 2003; Primeau et al., 2000). Dies scheint in
erster Linie auf den Angstfaktor bezuglich maéglicher anaphylaktischer Reaktionen

zurtickzufiihren zu sein (Teufel et al., 2007).

Trotz ihrer negativen Auswirkungen kénnen Angste auch positive Effekte auf die Krank-
heitsbewaltigung haben (Primeau et al., 2000). Ein addquates MaR an Angstlichkeit
kann konstruktiv sein und im Sinne eines motivationalen Faktors zu Krankheitsbewalti-
gung, Krankheitsmanagement und erhdhtem Complianceverhalten beitragen (Mandell
et al., 2005). Angste kénnen Patienten und deren Angehdrige zudem motivieren, sich
Informationen und Unterstiitzung zu suchen, um ihre Situation bestmdglich zu bewalti-
gen. Haufig weicht die stark ausgepragte Angst dann einer gesteigerten Wachsamekeit.
Zu hohe Angstlevel sind jedoch als maladaptiv anzusehen (Avery et al., 2003) und not-
wendige Alltags- und soziale Einschréankungen konnen soziale Angste oder sogar sozi-

alphobische Stérungen ausldsen (Bollinger et al., 2006).

Bei Insektengift-Allergikern konnten Confino-Cohen et al. eine traumatische Verarbei-
tung des anaphylaktischen Schocks beobachten. Nach Eintreten dieser Maximalvarian-
te der allergischen Reaktion waren die Betroffenen in der Folge in ihrem Leben trotz
teils seit Jahren beendeter Desensibilisierung (und somit reduziertem Risiko einer
erneuten Reaktion) stark eingeschrankt. Inre Angste und Sorgen, die sie wahrend der
Hyposensibilisierung dulerten, verdeutlichten, dass sie nach wie vor unbegriindete

Krankheitswahrnehmungen hatten (z. B. dass sich die Allergie auf andere Ausloser
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ausweiten konnte). Diese sowie fehlerhafte Annahmen und Uiberhdhte Angste kdnnen

die Krankheitsbewaltigung beeintrachtigen (Confino-Cohen et al., 1999).

Aber nicht nur kérperliche Erkrankungen haben Einfluss auf psychisches Wohlbefin-
den. Angste und depressive Symptome kdnnen umgekehrt auch einen Einfluss auf kor-
perliches Wohlbefinden haben. So wurde ein Zusammenhang zwischen psychischen
Stérungen wie Angst, Panikstérung und Depressivitat einerseits und Allergien anderer-
seits beobachtet (Augustin et al., 1999). Eine komorbid bestehende Depression kann
sich auch unter ganz anderen Gesichtspunkten ungiinstig auswirken, da diese einen
Effekt auf die Krankheitsbewaltigung haben kann. Depressive Patienten sind bei ander-
weitigen koérperlichen Erkrankungen unselbstandiger, leidender, hilfsbedurftiger und
weniger motiviert, sich in den Krankheitsbewaltigungs- und Gesundungsprozess selbst
mit einzubringen (Taylor, 2003). So sind Angste und Depression mit schlechterem all-
gemeinem Gesundheitsstatus und wesentlich niedrigerer HRQL verbunden (Sherbour-
ne et al., 1996). Depression steht zudem im Zusammenhang mit erhohter Inanspruch-
nahme des Gesundheitssystems und starken Einschrankungen im Alltag und auch
Angste sind mit vermehrter Inanspruchnahme assoziiert (Manning & Wells, 1992;
Simon et al., 1995; Klerman et al., 1991).

Nach DiMatteo et al. ist die Komorbiditat von Angsten und Depressionen bei somati-
schen Krankheitsbildern von starkem wissenschaftlichen sowie klinischem Interesse,
da es direkte und indirekte Wechselwirkungen geben kann, die die Behandlung meist
negativ beeinflussen. Non-Compliance stellt diese Arbeitsgruppe als ein resultierendes
maladaptives Verhalten heraus, was gerade bei Anaphylaxie-Patienten zu lebensbe-
drohlichen Situationen fuhren kann. lhre Ergebnisse konnten zwar keinen signifikanten
Einfluss von Angst auf die Therapietreue aufzeigen, allerdings gab es einen signifikan-
ten Zusammenhang zwischen depressiven Symptomen und Compliance (DiMatteo et
al.,, 2000). Daher erscheint Wachsamkeit durch Behandler insbesondere gegenuber
depressiven Symptomen der Patienten notwendig, um solche Patienten erkennen zu
kdénnen, die aufgrund mangelnder Compliance einem erhéhten Risiko schwerer allergi-

scher Reaktionen ausgesetzt sind.

1.3 Patienten-Schulung

Das Konzept der strukturierten Informationsvermittiung an Patienten besitzt eine mehr
als 30-jahrige Tradition und wurde von Squyres 1980 erstmals terminologisch als Pati-
enten-Schulung (engl.: patient education) mit dem Ziel vorgestellt, Patienten dabei zu

unterstitzen, ihr Verhalten in gesundheitsforderlicher Art und Weise zu verandern
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(Squyres, 1980). Der Begriff Patienten-Schulung kennzeichnet strukturierte Mafnah-
men, die chronisch Kranke in die Lage versetzen sollen, ihre Krankheit und die damit
verbundenen Belastungen eigenstandiger und eigenverantwortlicher zu bewaltigen. Bei
ihrer Durchfiilhrung sind verschiedene Berufsgruppen beteiligt (Arzte, Psychologen,
Krankenschwestern, Okotrophologen, Diatassistenten u. a.). Meist wird Patienten in
kleinen Gruppen durch vorbereitete Materialien, Ubungen und Rollenspiele durch spe-
ziell geschulte Experten auf diesem Gebiet krankheitsbezogenes Wissen vermittelt
(Petermann, 1997).

1.3.1 Hintergriinde und Entwicklung

Durch ausgedehnte Forschung und Fortschritte im Gesundheitssektor liegt der Fokus
bei chronischen Erkrankungen nicht mehr nur auf der Behandlung der Krankheitssym-
ptome, sondern in einer Verbesserung der Bewaltigungsstrategien, der subjektiv erleb-
ten Einschrankungen und der Lebensqualitat (Gieler et al., 2000) und richtet sich viel-
mehr auf Aspekte der Primar-, Sekundar-, und Tertiarpravention. Samtliche gesund-
heitspraventive MalRnahmen fallen unter den Oberbegriff der Gesundheitsférderung,
die ein hdheres Mal} an Selbstbestimmung sowie eine Verbesserung der Gesundheit
anstrebt (Faller et al., 2005).

Primarpravention hat zum Ziel, bereits bevor eine Krankheit entsteht, bestehende
Risikofaktoren durch gezielte Malknahmen zu verringern, um den Ausbruch der Erkran-
kung zu verschieben oder zu verhindern (z. B. Impfungen). Sekundarpravention dient
dem Erkennen und Behandeln einer Krankheit, bevor erste Symptome auftreten. Hier-
mit sollen Krankheitsfolgen vermieden bzw. verringert oder eine friihzeitige Heilung
erzielt werden (z. B. Krebsvorsorgeuntersuchungen). Tertidrpravention zielt dagegen
auf die Verringerung oder Beseitigung von Symptomen und Einschrankungen bereits
aufgetretener Erkrankungen ab und gleicht somit dem Konzept der Rehabilitation (z. B.
Patienten-Schulungen) (Schuster & Ruddel, 2010).

Um die Auswirkungen einer chronischen Erkrankung adaquat bewaltigen zu kénnen, ist
es hilfreich, dass Patienten eine Akzeptanz gegenuber ihrer Krankheit entwickeln und
dariber hinaus ihren Alltag krankheitsgerecht gestalten. Dies bedeutet u. a. kérperliche
Symptome wahrzunehmen und adaquat darauf zu reagieren, Komplikationen und Not-
fallsituationen zu erkennen, nicht férderliche oder schadliche Gewohnheiten abzulegen
und sich insgesamt, falls notwendig, einen gestinderen Lebensstil anzueignen (Peter-
mann, 1997). Daher knlpft die Patienten-Schulung daran an, die Mitarbeit und Thera-

pietreue der Betroffenen hinsichtlich ihrer medizinischen Behandlung zu verbessern
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und den selbstverantwortlichen Umgang mit der Erkrankung (Selbstmanagement) mit
professioneller Hilfe zu férdern. Der Patient soll durch ein besseres Verstandnis, groRe-
re Fertigkeiten sowie Wissen uUber die Erkrankung und deren Behandlung in die Lage
versetzt werden, eigene Entscheidungen hinsichtlich seiner Lebensfiihrung zu treffen
(engl.: empowerment). Ziel ist es zudem, die Lebensqualitat und soziale Integration der
Betroffenen zu verbessern, was bei Erfolg der Mallnahme zu einem ginstigeren
Krankheitsverlauf fihrt (Faller et al., 2005). Patienten-Schulungs-Programme umfassen

in der Regel die folgenden sechs zentralen Komponenten (Petermann, 1997):

(1) Informationsvermittlung Uber die Erkrankung und deren Behandlung

(2) Training von Fertigkeiten zur Selbstdiagnostik und -behandlung

(3) Motivierung, Risikofaktoren abzustellen und einen gesundheitsférderlichen
Lebensstil anzunehmen oder fortzufihren

(4) Verbesserung der Stressbewaltigung

(5) Training sozialer Kompetenzen (z. B. Inanspruchnahme sozialer Unterstitzung
und Kommunikation mit den medizinischen Experten)

(6) Psychologische Unterstitzung, um Angst und Depressivitat zu vermindern.

Diese Aufstellung verdeutlicht, dass sich bei Patienten-Schulungen inhaltliche Aspekte
der Primar,- Sekundar- und Tertiarpravention erganzen. Die Inhalte fokussieren neben
der Informationsvermittlung auch den Alltag der Betroffenen, deren Wahrnehmung und
Bewertung ihrer Situation und deren Winsche und Ziele. Dadurch soll das Engage-
ment wahrend der Schulung als auch bei der Verhaltensanderung und der Umsetzung
der Inhalte im Alltag gefordert werden (Faller et al., 2005). Dies setzt ein neues Ver-
stédndnis von Gesundheitsversorgung voraus, in dem die Beteiligten partnerschaftlich
miteinander kooperieren, um eine starkere Eigenbeteiligung des Patienten herzustel-
len, letzten Endes auch mit dem Ziel, Kosten im Gesundheitssystem zu reduzieren.
Der Patient wird als Experte in der Selbstversorgung betrachtet, der durch professio-
nelle Helfer Unterstatzung erhalt. Somit dient die Patienten-Schulung letztlich der Hilfe

zur Selbsthilfe bzw. dem Selbst- und Krankheitsmanagement (Petermann, 1997).

Ein positiver Einfluss von mittlerweile gut etablierten Schulungsprogammen auf den
Krankheitsverlauf konnte bei Patienten mit atopischer Dermatitis, Asthma bronchiale
und Diabetes mellitus belegt werden (Guevara et al., 2003), die Wirksamkeit vergleich-
barer Malinahmen bei Allergien ist jedoch aufgrund mangelnder Verfligbarkeit solcher

Programme bisher nicht untersucht worden.
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Im Rahmen der Entwicklung der Neurodermitis-Schulung sind in den letzten zwei
Jahrzehnten Evaluationen durchgeflihrt worden, die deren Effektivitat fir die Verbesse-
rung des Schweregrades der Hauterkrankung, der Lebensqualitat und des Medikamen-
tenverbrauchs sowie die Verringerung stationarer Behandlungen im Vergleich zur Rou-
tinebehandlung deutlich nachweisen konnten (Ehlers et al., 1995; Gieler et al., 2000).
In Deutschland haben sich mit der Arbeitsgemeinschaft Neurodermitis-Schulung e.V.
(AGNES) (fur betroffene Kinder, Jugendliche und Eltern) sowie der Arbeitsgemein-
schaft Dermatologische Pravention e.V. (ADP) (fur erkrankte Erwachsene) Gruppen
gebildet, die die Struktur- und Prozessqualitat der Schulungen sichern und die Ausbil-

dung von Trainern bernommen haben (Staab et al., 2006).

Der Ansatz der Anaphylaxie-Schulung ist mit dem der Neurodermitis-Schulung ver-
gleichbar. Sie soll dem Patienten ein modernes Krankheits-Selbstmanagement ermdg-
lichen, indem sie Wissen Uber die Erkrankung und Handlungskompetenz im Notfall ver-
mittelt. Dadurch sollen Angste und Vermeidungsverhalten reduziert sowie Krankheits-

bewaltigung und Lebensqualitat positiv beeinflusst werden.

1.3.2 Aufbau und Ablauf der Anaphylaxie-Patienten-Schulung

Die Arbeitsgemeinschaft Anaphylaxie Training und Edukation e.V. (AGATE) hat nach
dem Vorbild der Neurodermitis-Schulung ein strukturiertes Anaphylaxie-Schulungs-Pro-
gramm entwickelt, das den Betroffenen helfen soll, mit ihrem Risiko flr anaphylakti-
sche Reaktionen adaquater umzugehen. Hierbei informiert und schult ein multidiszipli-
nares Team erwachsene Patienten und Eltern betroffener Kinder beziglich der ver-
schiedenen Aspekte und Bewaltigungsmaoglichkeiten der Erkrankung. Speziell ausge-
bildete Arzte, Psychologen, Diatassistenten und Kinderkrankenschwestern zeigen
dabei Lésungsansatze flr einen guten Umgang mit der Erkrankung aus ihrer jeweiligen
Perspektive auf.

Es ist geplant, die Anaphylaxie-Patienten-Schulung, &hnlich der Neurodermitis-Schu-
lung, als einen wichtigen Baustein in der Behandlung zu etablieren. Kernelemente der
Schulung sind Informationen zu praventiven MalRnahmen zur Vermeidung zukuinftiger
anaphylaktischer Reaktionen, eine optimale Aufklarung Uber Vermeiden von Ausldsern
und mdgliche Therapieoptionen sowie Verhalten im Notfall. Diese Schulungen finden
bei der Mehrzahl der an dieser Studie beteiligten Zentren bereits seit Jahren regelma-

Rig statt, jedoch ohne bisher hinsichtlich ihrer Effektivitat evaluiert worden zu sein.
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Durch sie soll den Betroffenen geholfen werden:

« die Anaphylaxie und deren Behandlung besser zu verstehen (Wissenssteige-
rung)

* Notfalle richtig einschatzen zu lernen und adaquat handeln zu kdnnen
(Erweiterung von Handlungskompetenz)

* ihre Motivation fir die aktive Mitbehandlung zu steigern

» Angste und Unsicherheiten im Umgang mit der Erkrankung und dem sozialen
Umfeld sowie bestehendes Vermeidungsverhalten abzubauen

* ihre Krankheitsbewaltigung und somit Lebensqualitat zu verbessern.

1.4 Ziel der aktuellen Studie und Fragestellungen

Die aktuelle Studie diente der Erfassung der tatsachlich erlebten subjektiven Belastung
bei Patienten mit Anaphylaxie und Eltern betroffener Kinder sowie der Evaluation einer
Anaphylaxie-Patienten-Schulung hinsichtlich ihrer Effektivitat. Es wurde untersucht, ob
durch die Teilnahme ein Wissenszuwachs und eine Verbesserung im Umgang mit ana-
phylaktischen Notfallsituationen erzielt wurde. Zudem wurde (berpriift, ob Angste,
Depressionen und Vermeidungsverhalten bei Anaphylaxie-Patienten bzw. deren Eltern
reduziert und die Lebensqualitdt von Betroffenen gesteigert werden konnten.
Aulerdem bestand das Vorhaben, bei positivem Effektivitatsnachweis der Schulung
einen Antrag zur Aufnahme in die Regelversorgung flr betroffene Patienten durch die

beteiligten Studienzentren bei den gesetzlichen Krankenkassen zu stellen.
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Hauptfragestellungen:

(1) Wissenssteigerung
Erzielen Probanden der Schulungsgruppe einen groReren Zuwachs an Wissen

Uber Anaphylaxie als Probanden der Kontrollgruppe?

(2) Handlungskompetenz im Notfall
Erzielen Probanden der Schulungsgruppe einen gréReren Zuwachs in der

Handlungskompetenz im Notfall als Probanden der Kontrollgruppe?

Nebenfragestellungen:

(3) Psychologische Variablen
Gibt es durch die Teilnahme an der Schulung Veranderungen in den Bereichen:
- Lebensqualitat
- Angst und Depression

- korperbezogene Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten?
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2. Methodik

2.1 Studienplanung

Die Evaluation der Patienten-Schulung wurde als randomisierte nationale Multicenter-
Interventions-Studie mit Warte-Kontrollgruppen-Design durchgeflhrt. Als Intervention
wurde im Vorfeld ein auf Anaphylaxie spezialisiertes Patienten-Schulungs-Programm
durch Fachérzte fir Dermatologie und Padiatrie, Psychologen sowie Okotrophologin-
nen der beteiligten Studienzentren entwickelt.

Die Studie wurde vorab durch die Ethik-Kommission des Fachbereichs Medizin der
Justus-Liebig-Universitat GieRen genehmigt (Aktenzeichen 31/09), in den jeweiligen
Studienzentren wurde ebenfalls die Genehmigung der zustandigen Ethik-Kommissio-
nen eingeholt. Es wurde keine Vergltung angeboten, Probanden konnten jedoch kos-
tenlos an der Patienten-Schulung teilnehmen. Durch das Bearbeiten von Fragebdgen
zur Datenerhebung waren sie keinen Risiken ausgesetzt. Vor dem Einschluss in die
Studie erfolgte die ausfihrliche Aufklarung der Probanden in mindlicher und schriftli-
cher Form, dabei wurden sie Uber ihr jederzeitiges Rucktrittsrecht informiert. Die
Bestimmungen des hessischen Datenschutzgesetzes wurden eingehalten. Die Teilnah-
me der Probanden erfolgte auf freiwilliger Basis.

Den teilnehmenden Zentren wurden die notwendigen Unterlagen (Einwilligungserkla-
rung, Fragebdgen, Anweisungen fur den Prifarzt sowie das Schulungspersonal,
Ablaufplan) durch das Studienzentrum GieRen zur Verfligung gestellt. Dort erfolgte

auch die zentrale Auswertung und Verarbeitung der erhobenen Daten.

2.2 Stichprobenkriterien und Stichprobengenerierung

In die aktuelle Studie wurden erwachsene Anaphylaxie-Patienten im Alter von 18-80
Jahren und Eltern betroffener Kinder im Alter von 0-12 Jahren eingeschlossen, bei
denen ein Facharzt fir Dermatologie bzw. Padiatrie die gesicherte Diagnose Anaphyla-
xie gestellt hat und denen ein Notfallset mit Adrenalin-Auto-Injektor verordnet wurde.
Als Ausschlusskriterium galten zu geringe Deutschkenntnisse, um die zur Datenerhe-
bung erforderlichen Fragebdgen selbstandig auszufillen.

Médgliche Probanden wurden im Rahmen von Diagnostik und Behandlung in derma-
tologischen Kliniken, Kinderkliniken und allergologischen Praxen der insgesamt 11
beteiligten Schulungszentren durch persénliche Ansprache oder Informationsblatter auf

die Studie hingewiesen und rekrutiert (Tabelle 3 und Anhang 9.2).
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Tabelle 3: Teiinehmende Studienzentren mit jeweiliger Probandenanzahl

Erwachsenenschulung Elternschulung
Zentrum n Zentrum n
Berlin Berlin
(Charité — Allergie-Centrum) 15 (Charité — Otto-Heubner-Zentrum) 15
Freiburg 16 Bonn 24
GielRen 4 GielRen 11
Mtinchen
(Ludwig-Maximilians-Universitat) 9 Kdln 8
Minchen
(Technische Universitat) 17 Osnabriick 37
Tubingen 28
Wiesbaden 13

Zur Abschatzung einer aussagekraftigen Probandenanzahl wurde vorab eine Teststar-
ken-Analyse durchgefiihrt, die eine Notwendigkeit von insgesamt 160 Probanden
ergab (Tabelle 4). Um die erforderlichen Schulungs- und KontrollgruppengrofRen zu
erreichen wurde die geplante 12-monatige Rekrutierungsphase auf einen Zeitraum von
18 Monaten ausgeweitet. Je nach Zentrum wurden zwischen 4 und 37 Probanden

erfasst.

Tabelle 4: Errechnete Probandenanzahl nach Teststarken-Analyse

Schulungsgruppe Kontrollgruppe
Erwachsene 40 40
Eltern 40 40

Nach der Rekrutierung erfolgte durch jedes Zentrum separat eine Randomisierung der

Probanden nach Zufallsverteilung zu Schulungs- und Kontrollgruppe. Im Anschluss
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folgte die Durchfiihrung der Intervention fiir die Schulungsgruppe im Rahmen der Ana-
phylaxie-Patienten-Schulung mit vorheriger und anschlieBender Datenerhebung. Bei
einer festgelegten Gruppengréf3e von maximal 8 Teilnehmern wurden in einigen Zen-
tren mehrere Schulungen nacheinander durchgefiihrt. Die Schulungen fir die Warte-

Kontrollgruppe sowie die Datenauswertung erfolgten im Anschluss.

Interessierte zur Studienteilnahme
n=219

ungeeignet ‘
n=22
geeignet und randomisiert
N =197 (102 Erwachsene, 95 Eltern)

Schulungsgruppe Kontrollgruppe

n = 107 (58 Erwachsene, 49 Eltern) n = 90 (44 Erwachsene, 46 Eltern)

Drop-Out Drop-Out
n=7 n=10

Ausschluss aufgrund Ausschluss aufgrund
fehlender Daten n = 28 fehlender Daten n = 22

analysiert analysiert
n = 72 (36 Erwachsene, 36 Eltern) n = 58 (31 Erwachsene, 27 Eltern)

Abbildung 2: Entwicklung der Probandenanzahl im Studienverlauf
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Insgesamt wurden 219 mdgliche Teilnehmer flir die Studie rekrutiert, 197 Probanden
erfiullten die Einschlusskriterien und wurden randomisiert. Nach Ausschluss unvollstan-
diger Datensatze wurden 130 Probanden in die Analyse eingeschlossen: 67 Erwachse-
ne (36 Schulungsteilnehmer und 31 Kontrollpersonen) und 63 Eltern (36 Schulungsteil-

nehmer und 27 Kontrollpersonen (Abbildung 2).

2.2.1 Intervention

Die Patienten-Schulung wurde in 2 Sitzungen im Abstand von 2 Wochen durchgefuhrt
(Dauer 2 x 3 Stunden zzgl. Datenerhebung). Die Intervention begann mit dem Kennen-
lernen und Erfahrungsaustausch der Probanden untereinander. Danach folgte die Ver-
mittlung von Informationen Uber Ursachen, Ausléser und Symptome der Anaphylaxie.
Faktoren, die eine anaphylaktische Reaktion beeinflussen kénnen, wurden erlautert
sowie die Abgrenzung zu einer Angstreaktion aufgezeigt. Im Anschluss wurde auf die
Themen Pravention und medikamentdése Therapie der Anaphylaxie eingegangen,
bevor die Anwendung des Notfallsets mit Adrenalin-Auto-Injektor unter Einsatz von
Test-Injektoren gelibt wurde. Am Ende des ersten Tages wurden die Probanden ange-
halten, in der Zeit bis zum zweiten Schulungstermin mit den speziell dafiir zur Verfi-
gung gestellten Test-Injektoren mit Angehoérigen zu Uben bzw. in Kindergarten und
Schule dessen Anwendung zu demonstrieren und sich kritisch damit auseinander zu
setzen.

Zu Beginn des zweiten Schulungstermins wurde den Probanden die Moglichkeit zur
Diskussion ihrer Erfahrungen eingeraumt und Fragen beantwortet. Im Anschluss wur-
den die Inhalte des ersten Schulungstages kurz wiederholt. Danach wurden ausléser-
bezogene Praventionsmallnahmen besprochen, mit Unterteilung in die Bereiche
Lebensmittel, Arzneimittel, Insektengifte, Latex und Mastozytose. Alltagsstrategien im
Umgang mit der Allergie und das Aufzeigen spezieller Handlungsoptionen zur Steige-
rung des Sicherheitserlebens bildeten den Abschluss der Schulung. Der genaue Ablauf

ist der Tabelle 6 zu entnehmen.

2.2.2 Messzeitpunkte

In der Schulungsgruppe gab es drei Messzeitpunkte fir die Fragebogenerhebung
sowie drei Messzeitpunkte fir die Verhaltensprobe. Die Messzeitpunkte flir die Frage-
bogenerhebung lagen direkt vor Beginn (TO) und direkt nach Ende der Schulung (T1)
sowie 3 Monate nach deren Beendigung (T2 = TO + 3 Monate). Die Evaluation der
Schulung erfolgte durch den Vorher-Nachher-Vergleich der Ergebnisse aus den einge-

setzten Testinstrumenten nach den jeweiligen Auswertungskriterien.

35



Daten der Kontrollgruppe wurden zu zwei Zeitpunkten erfasst, indem Probanden
zeitlich um den Termin des Schulungsbeginns (K-TO) sowie zum Zeitpunkt T2 der
Schulungsgruppe (K-T2) einbestellt wurden, um Fragebégen auszufillen und Verhal-
tensproben durchzufiihren (Tabelle 5).

Beim zweiten Messzeitpunkt der Schulungsgruppe (T1) sollte nach dem Studienpro-
tokoll eine erneute Durchfiihrung der Verhaltensprobe sowie eine Fragebogenerhe-
bung durchgefihrt werden. Mit Hilfe der erhobenen Daten sollte die Stabilitat einer
maoglichen Veranderung durch die Intervention im Vergleich zum Messzeitpunkt nach 3
Monaten evaluiert werden. Aufgrund mangelnder Durchflihrung der Verhaltensprobe
durch die einzelnen Zentren sowie hoher Raten an fehlenden Angaben in den Fragebd-
gen wurde dieser Messzeitpunkt jedoch nicht weiter in die Auswertung einbezogen. Da
samtliche Fragebdgen und Bewertungsbogen erst nach der letzten Erhebung zum
Koordinationszentrum nach GieRen zurlickgeschickt wurden, wurde dieses Problem
erst nach Abschluss der Datenerhebung ersichtlich.

In der Schulungsgruppe wurde zum Messzeitpunkt T1 zusatzlich eine fragebogenge-

stutzte Evaluation der Schulung durch die Probanden durchgeflhrt.

Tabelle 5: Messzeitpunkte in Schulungs- und Kontrollgruppe

TO T T2
vor dem ersten nach dem zweiten 3 Monate nach TO
Schulungstermin Schulungstermin

(2 Wochen nach T0)

Schulungsgruppe (Erwachsene / Eltern)

Aufklarungsbogen °

Verhaltensprobe ° ° °
Fragebbgen ° ° °
Probanden-Evaluation °

Kontrollgruppe (Erwachsene / Eltern)

Aufklarungsbogen °
Verhaltensprobe ° °
Fragebdgen ° °
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Tabelle 6: Inhalte der Patientenschulung

. Dauer
Thema Ziel [Minuten]
Tag 1 BegruRung und Einstieg 30-35
Grundlagen | Definition Anaphylaxie, Diagnostik, 20-30
Anaphylaxie erkennen: Symptome
und Kofaktoren
Grundlagen Il Angstreaktionen erkennen und 15-20
unterscheiden kénnen
Pravention und Therapie Mafnahmen zur Vorbeugung und 30
der Anaphylaxie (Uberblick) Uberblick Uber Therapieoptionen
Akuttherapie I: Medikamente kennenlernen, Zeit 15-20
Notfallset bis Wirkungseintritt, Dosierung
Akuttherapie Il Sicherheit durch konkreten 15-20
Notfallmanagement Handlungsplan
Akuttherapie IlI: Training und Sicherheit im Umgang 15
Auto-Injektor mit dem Adrenalin-Auto-Injektor
Hausaufgaben Handhabung Auto-Injektor tben, 10
Ausgabe Test-Injektoren,
Allergiepass Uberprifen
Tag 2 Begrufiung Stimmungsbild 5-15
Hausaufgabenkontrolle
Akuttherapie Wiederholung Inhalte Tag 1 45
Angste reduzieren
Ausldserbezogene Lebensmittel 20
PraventionsmafRnahmen |
Ausldserbezogene Arzneimittel 10-15
Praventionsmafinahmen I
Ausldserbezogene Insektengifte 20
Praventionsmaflnahmen I
Ausléserbezogene Latex 10-15
PraventionsmalRnahmen IV
Ausldserbezogene Mastozytose 10
PraventionsmafRnahmen V
Alltagsstrategien | Hilfsmittel fir den Umgang mit 15
Anaphylaxie im Alltag
Alltagsstrategien |l Handlungsoptionen aufzeigen, 20-30
Sicherheit starken im Umgang mit
Anaphylaxie im sozialen Umfeld
Abschluss Bewertung der Schulung 10

offene Fragen, Rickmeldungen
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2.2.3 Variablen

Die Gruppenzugehdrigkeit der Probanden (Schulungsgruppe, Kontrollgruppe) stellte
die unabhangige Variable dar. Bei den abhangigen Variablen wurde zwischen Haupt-
und Nebenzielparametern unterschieden. Die zwei Hauptzielparameter waren ein Wis-
sensparameter (Fragebogen zu Wissen uber Risiken und den richtigen Umgang mit
der Erkrankung) sowie ein Verhaltensparameter (Handlungskompetenz im Notfall
gemessen mithilfe einer Verhaltensprobe bei simuliertem Allergenkontakt). Nebenziel-
parameter waren Lebensqualitdt, Angst und Depression sowie kérperbezogene Angs-
te, Kognitionen und Vermeidungsverhalten. Die Personlichkeit der Probanden wurde

als Kovariate erhoben.

2.3 Messinstrumente und Erfassungsmethoden

Zur Erfassung der Hauptzielparameter wurde ein fur diese Studie entwickelter Wis-
senstest eingesetzt sowie eine standardisierte Verhaltensprobe durchgefiihrt. Zur Erhe-
bung der Nebenzielparameter (Lebensqualitat; Angst und Depression; kdrperbezogene
Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten) wurden validierte Fragebégen ver-

wendet. Folgende Testinstrumente kamen zum Einsatz:

2.3.1 Soziodemographische Daten

An soziodemographischen Daten wurden anhand eines fur diese Studie erstellten
Sozialdatenblattes erfasst: Alter, Geschlecht, Familienstand, Nationalitat, Bildungs-
stand, Berufstatigkeit sowie Alter bei Erstmanifestation, Schweregrad der Anaphylaxie,
spezifisches Anaphylaxie-auslésendes Allergen und Anzahl der anaphylaktischer Reak-
tionen mit und ohne arztliche Konsultation in der Anamnese. Zusatzlich wurde erfragt:
genutzte Informationsquellen beziiglich der Erkrankung, Zufriedenheit mit dem behan-
delnden Arzt, Angstlichkeit im Allgemeinen auf einer 5-Punkte Likert-Skala, Zuwachs

an Angstlichkeit durch Diagnosestellung sowie bestehende Komorbiditaten.

2.3.2 Wissenstest

Ein Wissenstest bestehend aus 20 Fragen zum Themengebiet Anaphylaxie wurde im
Vorfeld der Studie von Mitgliedern aller Studienzentren gemeinsam entwickelt. Dieser
bildet einen Gesamtscore von maximal 20 Punkten, bei jeder richtig beantworteten Fra-
ge wird ein Punkt vergeben (0-20 Punkte). Je hdher der Gesamtwert ist, desto groRer
ist das Wissen. Der Fragebogen dient der Erfassung des Wissensstand zu Studienbe-

ginn und zur Uberpriifung des Wissenszuwachses bei den Probanden im Vergleich von
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TO zu T2 (Anhang 9.3). Testtheoretische Glitekriterien wurden fir diesen Test bisher

noch nicht ermittelt.

2.3.3 Verhaltensprobe

Zu den Messzeitpunkten TO und T2 wurde eine auf der Untersuchungsmethode des
Objective Structured Clinical Examination (OSCE) (Harden et al., 1975) basierende
standardisierte Verhaltensprobe durch den Prifarzt mit dem Probanden durchgefihrt.
Diese wurde zur Ermittlung der Handlungskompetenz im Notfall entwickelt und in einer
in den Studienzentren Tlbingen und TU Minchen separat durchgefiihrten Studie vali-
diert (Fischer et al., 2013). Hierbei sollen Probanden anhand einer simulierten Aller-
genexposition das Verhalten im Notfall demonstrieren, d. h. sie sollen die einzelnen
Schritte praktisch vorfuhren, die sie nach Allergenkontakt bzw. nach Kontakt ihres Kin-
des mit dem Allergen und wahrgenommenem Beginn einer anaphylaktischen Reaktion
unternehmen wirden (Anhang 9.4). Fir die einzelnen korrekt durchgefiihrten Mal3nah-
men werden je 1-2 Punkte vergeben (Gesamtwert 0-25 Punkte); je héher der Punkt-
wert, desto groler ist die Handlungskompetenz. Der Test gliedert sich in zwei Skalen

mit folgenden Unterpunkten:

(1) Problemlésendes Denken (17 Punkte)

- situationsgerechtes Urteilsvermogen

- Umsetzung des Anaphylaxie-Notfallplans

- situationsgerechte kommunikative Kompetenz

- situationsgerechte Erste-Hilfe-Malnahmen
(2) Praktische Medikamentenkunde (8 Punkte)

- Dosierung des Antihistaminikums

- Dosierung des oralen Kortikosteroids

- Anwendung des Adrenalin-Auto-Injektors

Jeder Priifarzt der beteiligten Studienzentren bekam eine schriftliche Handlungsanwei-
sung, in der die einzelnen Schritte der Verhaltensprobe klar dargestellt waren. Begon-
nen wurde mit der Aufforderung an den Probanden, das eigene, mitgebrachte Notfall-
set und den Anaphylaxie-Pass vorzulegen (bei Eltern wurde ein Notfallset zur Verfii-
gung gestellt, da sich das eigene Set beim Kind befinden sollte). Dem Probanden wur-
de daraufhin eine schriftliche Handlungsanweisung vorgelegt, in der ihm das Vorgehen
der Notfallsimulation erklart wurde. Er sollte sich vorstellen, allergisch zu reagieren
(sein Kind reagiere allergisch) und ausfuhrlich schildern, bei welchem Ausmal} an

Beschwerden er die Medikamente des Notfallsets einsetzen und welche Schritte er
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dartber hinaus unternehmen wirde. Im Anschluss sollte die Anwendung der Medika-
mente vorgefihrt werden, und zwar in der Reihenfolge und Dosierung, wie sie der Pro-
band in einem tatsachlichen Notfall einnehmen wiirde. Der Proband wurde informiert,
dass er zum Vorfiihren des Adrenalin-Auto-Injektors einen Test-Injektor bekomme und
wahrend der Demonstration beobachtet und bewertet werden wirde. Das Zeitfenster
fur diese Demonstration wurde auf 3 Minuten festgesetzt. Wahrend der Demonstration
vergab der Prifarzt auf einem Bewertungsbogen Punkte fir das gezeigte Verhalten
des Probanden.

Kam es bei der Verhaltensprobe zu Verhaltens- oder Anwendungsfehlern bzw. zu
geadullerter oder offenkundiger Unwissenheit des Probanden, erfolgte die praxistibliche
Aufklarung uber die korrekte Reaktion sowie Handhabung, Dosierung und Anwendung
der Medikamente. Im Rahmen der Verhaltensprobe wurde zuletzt das Mitfihren des
eigenen Notfallsets sowie die Haltbarkeit seiner Bestandteile der erwachsenen Proban-

den Uberpruft, ohne jedoch in die Punktzahl des Bewertungsbogens einzugehen.

2.3.4 Lebensqualitat

Zur Erfassung der Lebensqualitat wurden zwei verschiedene Fragebdgen eingesetzt:
fur Erwachsene das ,Freiburg Life Quality Assessment fur allergische Hauterkrankun-
gen und Urtikaria“ (FLQA-a, Augustin & Zschocke, 2001), fir Eltern betroffener Kinder
der ,Food Allergy Quality of Life Questionnaire-Parent Form*“ (FAQLQ-PF, DunnGalvin

et al., 2008), bei dem Eltern stellvertretend fiir ihre Kinder Angaben machten.

2.3.4.1 Lebensqualitat Erwachsene

Der FLQA-a ist ein strukturierter Fragebogen zur Erfassung von krankheitsspezifischer
Lebensqualitat bei Hauterkrankungen und Allergien. In 6 verschiedenen Skalen enthalt
er krankheitsspezifische Anteile sowie generische Elemente, die einen Vergleich mit
anderen somatisch Erkrankten und Gesunden ermoglichen. Die Antworten werden in
Form von 5-stufigen Likert-Skalen von 1 = nie“/ ,gar nicht® bis 5 = ,jimmer*/ ,sehr
stark” angegeben. Die einzelnen Skalen sind: korperliche Beschwerden; Alltags- und
Berufsleben; Sozialleben; psychisches Befinden; Therapie; Zufriedenheit. Ein Gesamt-
wert wird durch den Mittelwert der einzelnen Skalenmittelwerte dargestellt. Dieser
reicht von mindestens 1 bis hdchstens 5, wobei ein hoher Wert eine grofe erlebte Ein-
schrankung der Lebensqualitat des Probanden darstellt. Die Autoren geben eine hohe
Reliabilitat, Validitat sowie Anwenderfreundlichkeit im Testmanual an. Cronbach’s Alpha
liegt in allen Skalen zwischen 0,72 und 0,90 (Augustin & Zschocke, 2001).
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2.3.4.2 Lebensqualitat Eltern

Der FAQLQ-PF ist ein Testinstrument, das die Lebensqualitat von Kindern mit Lebens-
mittel-Allergien aus der Perspektive eines Elternteils erfasst. Der Fragebogen wird
stellvertretend durch ein Elternteil ausgefiillt (d. h. by proxy). Er misst die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat betroffener Kinder im Alter von 0-12 Jahren und teilt sich in 3
altersbezogene Teilbereiche auf (0-3, 4-6 und 7-12 Jahre). Das Instrument besteht aus
3 Skalen: emotionaler Einfluss durch die Allergie; Angste vor Lebensmitteln; soziale
und dietatische Einschrankungen. Aus den einzelnen Skalen werden Summenwerte
gebildet und zu einem Gesamtwert berechnet (0-6 Punkte). Je héher dieser Summen-
wert ist, desto groRer ist die erlebte Einschrankung der Lebensqualitat. Den Angaben
der Autoren zufolge stellt der FAQLQ-PF ein psychometrisch stabiles Fragebogenin-
strument mit guter Reliabilitdt und Validitat dar; Cronbach’s Alpha betragt 0,7 (Dunn-
Galvin et al., 2008).

Aufgrund mangelnder Verflgbarkeit des Fragebogens in deutscher Sprache wurde
in der aktuellen Studie eine eigens im Vorfeld Ubersetzte und rickiibersetzte deutsche
Version eingesetzt. Die Riucklbersetzung wurde durch eine der Autorinnen des Frage-

bogens (Audrey DunnGalvin, Cork, Irland) bestatigt.

2.3.5 Angst und Depression

Es wurde die deutsche Version des ,Hospital Anxiety and Depression Scale“ (HADS-D)
eingesetzt. Es handelt sich um ein Instrument zur Erfassung von Angst und Depressivi-
tat, das zur Nutzung in der somatischen Medizin entwickelt wurde. Es ist ein Fragebo-
gen zur Selbstbeurteilung durch Erwachsene mit koérperlichen Beschwerden bzw.
Erkrankungen. Der HADS-D ist die gleichwertige deutsche Adaptation des englischen
HADS und besteht aus 14 Items, aus denen je eine Angst- und Depressivitats-Skala
gebildet werden. Es kdnnen Werte von 0 bis 21 erreicht werden; Werte < 7 gelten als
unauffallig, Werte von 8-10 als grenzwertig, Werte = 11 werden als klinisch auffallig
erachtet, d. h. dass eine Angststdérung bzw. depressive Stérung vermutet werden kann.
Die Autoren geben im Manual eine gute Akzeptanz bei Studienteilnehmern an. Cron-
bach’s Alpha betragt in beiden Subskalen 0,8 (Zigmond & Snaith, R. Philip, 1983).

2.3.6 Korperbezogene Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten

Um das Ausmal an kdérperbezogenen Angsten und daraus resultierendem Vermei-
dungsverhalten, ausgeldést durch die Anaphylaxie-Bereitschaft der Probanden, zu
erfassen, wurde der ,Fragebogen zu kérperbezogenen Angsten, Kognitionen und Ver-

meidung® (AKV) in der 2. Auflage von Ehlers et al. eingesetzt (Ehlers et al., 2001). Ent-
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wickelt wurde dieses Testinstrument zur Diagnostik, Therapieplanung und Erfolgskon-
trolle bei Patienten mit Angsten und nicht-organisch begriindeten kdrperlichen Sympto-
men sowie als Screening fir Panikstérung, Agoraphobie und somatoforme Beschwer-
den.

Der AKV stellt eine Kombination aus 3 Fragebdgen dar: die deutsche Bearbeitung
des ,Body Sensations Questionnaire“ (BSQ), ,Agoraphobic Cognitions Questionnaire®
(ACQ) und ,Mobility Inventory® (MI) (Chambless et al., 1985). Er erfasst unterschiedli-
che Symptome bei Patienten mit Angststérungen und psychosomatischen oder funktio-
nellen Beschwerden. Somit kdnnen interne Angstausldser, die zentralen Beflrchtungen
des Patienten und das Muster des Vermeidungsverhaltens differenziert erfasst werden.
Die drei Fragebogen stellen drei separate Skalen dar, der Ml ist dartber hinaus aufge-
teilt in die Bereiche Vermeidungsverhalten alleine (mia) und Vermeidungsverhalten in
Begleitung (mib). Aus den einzelnen Skalen werden jeweils Mittelwerte gebildet, die
den Gesamtwert darstellen. Dieser reicht von mindestens 1 bis maximal 5, wobei ein
hoher Wert eine starke Belastung oder Einschrankung des gemessenen Bereiches
darstellt. Die Antworten werden in Form von 5-stufigen Likert-Skalen von 1 = ,nie*/
»gar nicht* bis 5 = jimmer®/ ,sehr stark® angegeben. Die Bégen des AKV weisen nach
Angaben der Autoren befriedigende bis sehr gute interne Konsistenzen auf, der BSQ
mit Cronbach’s Alpha von 0,80 bis 0,95, der ACQ von 0,74 bis 0,87 und der MI von
0,85 bis 0,97 (Ehlers et al., 2001). Dieser Fragebogen wurde nur bei der Untergruppe

der Erwachsenen eingesetzt.

2.3.7 Personlichkeit

Das ,NEO-Funf-Faktoren-Inventar® (NEO-FFI) von Borkenau und Ostendorf wird in der
Klinischen Psychologie, der Schullaufbahn- und Studienberatung, in Berufsberatung,
Personal- und Organisationspsychologie sowie zu Forschungszwecken eingesetzt, um
Persdnlichkeitsakzentuierungen zu erfassen (Borkenau & Ostendorf, 1993). Das
zugrunde liegende NEO-FFI nach Costa und McCrae ist ein multidimensionales Per-
sonlichkeitsinventar, das die wichtigsten Bereiche individueller Persdnlichkeits-Unter-
schiede erfasst. Es besteht aus 5 Skalen mit insgesamt 60 Items: Neurotizismus;
Extraversion; Offenheit fur Erfahrung; Vertraglichkeit; Gewissenhaftigkeit (Costa &
McCrae, 1989). Die Autoren geben eine interne Konsistenz der Skalen zwischen Cron-
bach's Alpha von 0,72 und 0,87 an. Zur Einordnung werden Skalenmittelwerte angege-
ben, die eine Einschatzung der Personlichkeitsakzentuierung erméglichen sollen, nicht
aber diagnostische Schlliisse zulassen: Neurotizismus MW = 1,84 (SA = 0,70), Extra-
version MW = 2,36 (SA =0,57), Offenheit fir Erfahrung MW = 2,71 (SA = 0,52), Ver-
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traglichkeit MW = 2,44 (SA =0,49) und Gewissenhaftigkeit MW =253 (SA =0,63)
(Borkenau & Ostendorf, 1993).

2.3.8 Probanden-Evaluation der Schulung

Im Zuge der Datenerhebung nach der Schulungsteilnahme (T1) wurde die Zufrieden-
heit der Probanden mit dem Schulungs-Programm erfragt. In dem eingesetzten, zen-
trumsintern erstellten Evaluationsbogen (Anhang 9.5) sollten die Nitzlichkeit der Schu-
lung, die praktischen Ubungen und die Umsetzbarkeit, der Medieneinsatz, die Schu-
lungsunterlagen, die Organisation und die Trainer auf einer 6-stufigen Skala einge-

schatzt werden (1 = ,ja, sehr; 6 = ,nein, Uberhaupt nicht®).
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2.4 Hypothesen

2.4.1 Hauptzielparameter

2411 Wissenstest

Probanden der Schulungsgruppe erzielen einen gréReren Zuwachs an Wissen Uber
Anaphylaxie als Probanden der Kontrollgruppe.

2.4.1.2 \Verhaltensprobe

Probanden der Schulungsgruppe erzielen einen gréfieren Zuwachs in der Handlungs-

kompetenz im Notfall als Probanden der Kontrollgruppe.

2.4.2 Nebenzielparameter

2.4.2.1 Lebensqualitat

Probanden der Schulungsgruppe erzielen eine groere Steigerung ihrer Lebensqualitat
als Probanden der Kontrollgruppe.

2.4.2.2 Angst

Probanden der Schulungsgruppe erzielen eine groRere Reduktion inrer Angste als Pro-
banden der Kontrollgruppe.

2.4.2.3 Depression

Probanden der Schulungsgruppe erzielen eine gréRere Reduktion ihrer Depressionen
als Probanden der Kontrollgruppe.

2.4.2.4 Korperbezogene Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene) erzielen eine grofiere Reduktion ihrer
kérperbezogenen Angste, Kognitionen und ihres Vermeidungsverhaltens als Proban-

den der Kontrollgruppe.

44



2.5 Statistische Auswertung der Fragestellungen

Um die Vergleichbarkeit zwischen Schulungs- und Kontrollgruppe hinsichtlich sozio-
demografischer Merkmale und Krankheitsbewaltigung (Wissen und Notfallkompetenz)
zu Beginn der Untersuchung zu prifen wurden t-Tests fur unabhangige Stichproben
sowie Chi-Quadrat-Tests durchgefuhrt. Zur Identifikation von Interaktionseffekten wur-

den Kovarianzanalysen mit den betreffenden Variablen berechnet.

Im Rahmen der Erhebung der soziodemographischen Daten gab es bei den Fragen zu
Schwere und Haufigkeit der Anaphylaxie sowie bei den Angaben zu Komorbiditaten
hohe Raten an fehlenden Daten, weshalb diese statistisch nicht weiter ausgewertet

wurden.

Fir die Uberpriifung der beiden Hauptfragestellungen wurden univariate Kovarianzana-
lysen (ANCOVAs) sowie t-Tests flr unabhangige Stichproben durchgefihrt, um Unter-
schiede in den Zielparametern zwischen TO und T2 zu vergleichen. Als mogliche Kova-
riaten wurden die Ausgangswerte berlcksichtigt. Betrachtet wurde, ob ein Zuwachs an
Wissen und Handlungskompetenz im Notfall zwischen TO und T2 einem Effekt der
Gruppenzugehorigkeit (Schulung versus Kontrolle) unterlag.

Fir die Uberprifung der Nebenfragestellungen wurden multivariate Varianzanalysen
mit Messwiederholungsfaktor (MANOVAs) sowie t-Tests fiir unabhangige Stichproben
durchgefiihrt. Die Daten zur Lebensqualitdt wurden aufgrund der verwendeten unter-
schiedlichen Testinstrumente flir Erwachsene und Eltern getrennt flr beide Gruppen
erfasst und Uberprift, ebenso die Daten zu Angsten, Kognitionen und Vermeidungsver-
halten, die nur in der Erwachsenen-Stichprobe erhoben wurden. Das Signifikanzniveau

wurde auf a = 0,05 festgelegt.

Im Umgang mit fehlenden Daten wurde bei allen Fragebbgen bei fehlenden Angaben
eine Mittelwerterganzung einzelner Items vorgenommen. Bei dem Wissenstest, der
Verhaltensprobe sowie den Skalen des HADS wurden Fragebdgen nicht in der weiter-
gehenden Datenanalyse bericksichtigt, bei denen 2 oder mehr Items fehlten, sodass

dies zu einem Ausschluss (Drop-out) des Probanden flhrte.

Alle Berechnungen wurden mit der Statistiksoftware SPSS 20 (IBM SPSS Statistics,
Version 20 fur Windows, IBM, Stuttgart) durchgeflihrt.
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3. Ergebnisse

Von 219 rekrutierten Interessierten konnten 22 Personen wegen Nicht-Erfullung der
Einschlusskriterien nicht in die Probandenstichprobe aufgenommen werden. 197 Pro-
banden wurden in Schulungs- und Kontrollgruppe randomisiert, wovon weitere 67 Pro-
banden aufgrund mehr als 2 fehlender Werte in Wissenstest, Verhaltensprobe und
HADS-D aus der Auswertung ausgeschlossen wurden, 17 davon, da sie nach dem ers-
ten Messzeitpunkt an keiner weiteren Datenerhebung teilnahmen. Bei der Darstellung
der Ergebnisse zu den Haupt- und Nebenzielparametern handelt es sich demnach um
die ausgewerteten Daten von insgesamt 130 Probanden der Gesamtstichprobe (Schu-
lung und Kontrolle) (Abbildung 2).

3.1 Deskriptive Statistik
3.1.1 Drop-Out Analyse

Ein t-Test flr unabhangige Stichproben zeigte, dass sich die 67 nach Randomisierung
ausgeschlossenen Probanden bezliglich ihrer soziodemographischen Merkmale nicht
signifikant von den 130 in der Studie verbliebenen Probanden unterschieden. Hinsicht-
lich der Hauptzielparameter zeigten sich bei der Gruppe der Erwachsenen im Ausmalf
der Mittelwerte des Wissenstests (#83)=2,34, p <0,05) und der Mittelwerte der
Gesamtpunktzahl in der Verhaltensprobe ({97)= 2,68, p <0,05) signifikante Unter-
schiede (Tabelle 7). Erwachsene Probanden, die aus der Untersuchung ausschieden,
hatten demnach einen niedrigeren Wissensstand und eine niedrigere Notfallkompetenz
als erwachsene Probanden, die in die endglltige Datenanalyse eingingen.

Bezlglich der Nebenzielparameter ergab sich in der Gesamtstichprobe nur ein signi-
fikanter Unterschied: Probanden, deren Daten in die Auswertung eingeschlossen wur-
den, erreichten innerhalb des Normbereichs signifikant hdhere Depressions-Mittelwerte
des HADS-D, als die ausgeschlossenen Probanden (#(189) = 2,19, p < 0,05) (Tabel-
le 8). In den anderen Nebenzielparametern sowie den Personlichkeitsakzentuierungen
(gemessen mit dem NEO-FFI) unterschieden sich die eingeschlossenen Probanden

nicht signifikant von den ausgeschlossenen.

3.1.2 Deskriptive Statistik der Schulungs- und Kontrollgruppe

Von den 130 untersuchten Probanden wurden 72 der Schulungsgruppe (SG) zugeord-
net (davon 36 Erwachsenen und 36 Eltern). Die Kontrollgruppe (KG) bestand aus 58

Probanden (31 Erwachsene und 27 Eltern).
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In der Schulungsgruppe betrug das durchschnittliche Alter 40,6 Jahre (Standardabwei-
chung (SA)=11,3) (Spannweite (SW) = 18-78), in der Kontrollgruppe 44,1 Jahre
(SA =10,1) (SW = 18-73). Es wurden 58 Frauen und 14 Manner (SG) sowie 40 Frauen
und 18 Manner (KG) in die Studie eingeschlossen, davon war in der Interventionsgrup-
pe die Mehrzahl (72,9%) verheiratet (KG: 84,5%). Die deutsche Staatsangehdrigkeit
uberwog deutlich in beiden Gruppen (SG: 98,6%, KG: 94,8%). Knapp die Halfte der
Probanden der Schulungsgruppe hatte einen hdheren Bildungsabschluss als den Real-
schulabschluss (47,8%), in der Kontrollgruppe waren es deutlich Uber der Halfte
(63,2%). Zum ersten Messzeitpunkt waren 63,8% (SG) und 75,4% (KG) der Probanden
berufstatig (Tabelle 9).

Tabelle 7: Signifikante Unterschiede zwischen ein- und ausgeschlossenen
Probanden (Erwachsene)

Randomisierte Erwachsene (n = 102)

Probanden Drop-Outs
(n = 67) (n = 35)
MW + SA MW * SA t df P
Wissen 12,58 = 3,2 10,50 = 3,9 2,34 83 p<0,05
Verhaltensprobe 11,64 £ 4,3 9,25 + 3,7 2,68 97 p<0,05

Tabelle 8: Signifikante Unterschiede zwischen ein- und ausgeschlossenen
Probanden (Gesamtstichprobe)

Gesamtstichprobe (N = 197)

Probanden Drop-Outs
(n =130) (n = 67)
MW % SA MW % SA t df P
Depression 3,78 £ 3,2 2,74 £ 2,6 2,19 189 p<0,05
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Tabelle 9: Kollektivbeschreibung der Probanden

Schulungsgruppe Kontrollgruppe
Jahre SwW Jahre SwW
Alter 40,6 [18-78] 441 [18-73]
n % n %
L Ledig 10 14,3 5 8,6
2 2 Verheiratet 51 72,9 49 84,5
£ % Lebensgemeinschaft 5 7,1 3 5,2
" geschieden 4 5,7 1 17
.
§ 5 deutsch 68 98,6 55 94.8
82 andere 1 1,4 3 5,2
= ©
0 o
é, Hauptschule 9 13,0 3 5,3
é » Realschule 27 39,1 18 32,6
[72]
m = Abitur 13 18,8 8 14,0
gé Fachhochschule 10 14,5 13 22,8
g ® Universitat 8 11,6 10 17,5
T Promotion 2 2,9 5 8,8
= mannlich weiblich mannlich weiblich
(6]
(&)
S n % n % n % n %
g Erwachsene 9 12,5 27 375 14 241 17 29,3
Eltern 5 6,9 31 431 4 69 23 397

Das mittlere Alter bei Erstmanifestation der Anaphylaxie berechnete sich auf 39,8 Jahre
(SA =16,1) bei den Erwachsenen und 2,2 Jahre (SA = 1,9) bei den Kindern (SG) bzw.
auf 42,5 Jahren (SA =15,4) bei den Erwachsenen bzw. 2,2 Jahre (SA =1,7) bei den
Kindern (KG). Der Mittelwert der bereits im Vorfeld der Studie erlebten anaphylakti-
schen Reaktionen pro Teilnehmer betrug bei den Erwachsenen der Schulungsgruppe
3,8 Reaktionen (SA = 5,0), bei den Erwachsenen der Kontroligruppe 3,3 Reaktionen
(SA =3,7). Beziiglich der Anzahl der erlebten Reaktionen der Kinder gab es keine ein-
heitlichen Angaben durch die Eltern. Der Schweregrad war aufgrund mangelnder
Kenntnis der Probanden dariber sowie fehlender Angaben nicht evaluierbar. Die vor-

herrschenden Ausldser fur anaphylaktische Reaktionen sind in Tabelle 10 abgebildet.
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Tabelle 10: Ausloser fir anaphylaktische Reaktionen in Schulungs- und Kontrollgruppe

Schulungsgruppe Kontrollgruppe

n % n %

@ Nahrungsmittelallergie 41 56,9 29 50,1
()

£ Insektenstichallergie 26 36,1 23 39,6

% Medikamentenallergie 1 1,4 - -

§ Mastozytose - - 1 1,7

Sonstige 4 5,6 4 6,9

Insgesamt gaben 89,0% (SG) bzw. 92,6% (KG) der Probanden an, sich im Vorfeld der
Studie Uber Anaphylaxie informiert zu haben (Mehrfachnennung mdglich), wobei die
Mehrzahl der Probanden ihre Informationen von ihrem Arzt (SG 77,8%, KG 77,6%) und
uber das Internet (SG 52,8%, KG 50,0%) bezogen hatten (Tabelle 11). In beiden Grup-
pen war die Mehrzahl der Probanden (88,1% SG und 87,6% KG) zufrieden bis sehr

zufrieden mit inrem behandelnden Arzt (Tabelle 12).

Tabelle 11: Genutzte Informationsquellen der Probanden uber Anaphylaxie

Schulungsgruppe Kontrollgruppe

n % n %
o Arzt 56 77,8 45 77,6
az'a_ Intermnet 38 52,8 29 50,0
'4% Krankenkasse 1 1,4 1 1,7
g Bucher 7 9,7 8 13,8
"~ andere 12 16,7 9 15,5
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Tabelle 12: Zufriedenheit der Probanden mit ihrem behandelnden Arzt

Schulungsgruppe Kontrollgruppe

n % n %

& sehr zufrieden 31 46,3 24 42,9
g

€ £ eher zufrieden 18 26,9 16 28,6
2%

S zufrieden 10 14,9 9 16,1
3E

;,%_) ©  eher unzufrieden 4 6,0 2 3,6
N

sehr unzufrieden 4 6,0 5 8,9

In einer Untergruppenanalyse gaben 28,6% der Eltern auf einer 5-Punkte Likert-Skala
an, eher angstlich oder sehr angstlich zu sein, durch die Diagnosestellung der
Anaphylaxie bei ihrem Kind seien 69,8% angstlicher geworden. Bei den Erwachsenen
schatzten sich nur 7,5% als eher angstlich ein und 57,6% gaben an, durch die
Diagnose angstlicher geworden zu sein. Hierbei unterschieden sich Schulungs- und

Kontrollgruppe jedoch nicht signifikant voneinander.

Auch in den Ubrigen Merkmalen lagen keine signifikanten Unterschiede vor, auch nicht
hinsichtlich der Ausgangsmittelwerte bei Haupt- und Nebenzielparametern. Die Anzahl
der Probanden mit einer Nahrungsmittel-, Insektenstich-, oder Medikamentenallergie

war vergleichbar. Es wurden keine Interaktionseffekte ersichtlich.

Insgesamt hatten 64,7% der Kinder in der Schulungsgruppe eine komorbide chroni-
sche Erkrankung (atopische Dermatitis, Asthma), in der Kontrollgruppe lag der Anteil
bei 72,4%. Bei den Erwachsenen lag der Anteil an komorbiden chronischen Erkrankun-
gen (Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes) bei 35,3% (SG) bzw. 27,6% (KG) (Tabel-
le 13). Aufgrund fehlender und widersprichlicher Angaben zu der Art der chronischen

Erkrankung konnte diese Variable nicht naher betrachtet werden.

In der Schulungsgruppe trugen zum ersten Messzeitpunkt 15 Probanden (41,7%) ihr
Notfallset mit sich, in der Kontrollgruppe waren es 10 Probanden (32,3%). Beim zwei-
ten Messzeitpunkt war die Anzahl auf 16 (44,4% SG) bzw. 14 Probanden (45,2% KG)
gestiegen (Tabelle 14).
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Tabelle 13: Komorbiditat einer chronischen Erkrankung in Schulungs- und
Kontrollgruppe

Schulungsgruppe Kontrollgruppe

n % n %
& % Erwachsene 12 353 8 27.6
E3
¥ S Kinder 22 64,7 21 72.4

Tabelle 14: Anzahl mitgefuhrter Notfallsets im Vergleich zwischen TO und T2

Schulungsgruppe Kontrollgruppe

n % n %
Ta T0 15 41,7 10 32.3
53
z T2 16 444 14 4572

Zur umfassenderen Charakterisierung der Gesamtstichprobe wurden grundlegende
Personlichkeitsmerkmale mit Hilfe des NEO-FFI erhoben. Die mittlere Auspragung des
Skalenmittelwerts des Neurotizismus lag bei MW = 1,66 (SA = 0,67), die der Extraver-
sion bei MW = 2,39 (SA =0,52), die der Offenheit bei MW = 2,38 (SA = 0,48), die der
Vertraglichkeit bei MW = 2,71 (SA 0,51) und die der Gewissenhaftigkeit bei MW = 2,82
(SA =0,48). Diesen Werten zufolge waren keine Auffalligkeiten hinsichtlich der Persén-
lichkeitsmerkmale bei den Probanden erkennbar.

3.2 Hauptzielparameter

Bei beiden Hauptzielparametern waren signifikante Effekte durch die Teilnahme an der
Schulung auf das Wissen und die Notfallkompetenz erkennbar, sodass der Zuwachs

zwischen TO und T2 einem Effekt der Gruppenzugehdrigkeit zugeordnet werden kann.
3.2.1 Wissenstest

Zum ersten Messzeitpunkt (TO) waren die Mittelwerte im Wissenstest vergleichbar zwi-

schen Erwachsenen und Eltern sowie zwischen Schulungs- und Kontrollgruppe. Zum
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dritten Messzeitpunkt (T2) war ein signifikanter Wissenszuwachs in der Schulungs-
gruppe erkennbar (SG: (n=72) 12,7 (TO) zu 16,5 (T2) versus KG: (n = 58) 13,1 (TO)
zu 13,9 (T2); Differenz Schulung minus Kontrolle 3,0 (95%-Konfidenzintervall
(KI) =1,9-4,0; p <0,001) (Tabelle 15). Eine Untergruppen-Analyse zeigte dabei keine

signifikanten Unterschiede zwischen Erwachsenen und Eltern.

3.2.2 Verhaltensprobe

Es gab keine signifikanten Unterschiede zwischen Erwachsenen und Eltern sowie zwi-
schen Schulungs- und Kontrollgruppe hinsichtlich Handlungskompetenz im Notfall zum
ersten Messzeitpunkt (TO). Nach drei Monaten (T2) zeigte sich in den Mittelwerten ein
signifikanter Zuwachs in der Schulungsgruppe (n=72: 11,2 (T0) zu 20,0 (T2)) im
Gegensatz zur Kontrollgruppe (n=58: 10,9 (T0) zu 12,3 (T2); Differenz Schulung
minus Kontrolle: 7,4 (95%-KI = 5,7-9,1; p < 0,001). In der Untergruppenanalyse zu T2
zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen Erwachsenen und Eltern
(Tabelle 15).
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Tabelle 15: Ergebnisse fiir die Hauptzielparameter und Nebenzielparameter (HADS-D)

Schulungsgruppe Kontrollgruppe Schulung
vs. Kontrolle
Baseline 3 Montate . Baseline 3 Montate . )
Differenz Differenz Differenz
(TO) (T2) (T0) (T2)
MW £ SA MW * SA M [95%KI] MW + SA MW + SA M  [95%-KI] | M  [95%KI] Eﬁe‘;:;t]arke

Hauptzielparameter

Wissen 12,7 £ 3,1 16,5 2,2 3,8 [3,1;4,5] | 13,1 £ 3,2 13,9 £ 3,0 0,8 [0,1;1,5 [ 3,0 [1,9;4,0] | p<0,001 0,27
Verhaltensprobe |11,2 + 4,9 20,0 % 3,6 8,8 [7,5;10,1]| 10,9 £ 4.3 12,3 £ 4,0 1,4 [04;25 | 7,4 [57;91] | p<0,001 0,54
Nebenzielparameter

Angst 70 £ 4,1 55 £32 15 [23;-0,8]| 6,9 % 3,6 6,4 £ 3,4 -0,5 [-1,1;0,0] | -1,0 [-2,0;-0,6] | p<0,05 0,05
Depression 40 +36 30 +28 -11 [-1,7;-04]| 35%26 32 +28 -0,3 [-0,8;0,3] | -0,8 [-1,7;0,3] | p=0,105 0,02




2]

Tabelle 16: Ergebnisse flir die Skalen der Lebensqualitat der Erwachsenen (FLQA-a)

Schulung
Schul Kontroll
chulungsgruppe ontrollgruppe . Kontrolle
Baseline 3 Montate ) Baseline 3 Montate . .
Differenz Differenz Differenz
(TO) (T2) (TO) (T2)
MW + SA MW + SA M |MW + SA MW + SA M M Eﬁe'f:lszt]arke

Lebensqualitit Erwachsene
Korperliche Beschwerden 1,7 + 0,6 1,7 £ 0,6 0,0 1,8 + 0,6 1,7 + 0,6 0,1 0,1 p=0,83 0,001
Alltags- und Berufsleben 1,9 + 0,8 1,7 £ 0,7 0,2 1,8 + 0,6 1,8 + 0,7 0,0 0,2 p <0,05 0,07
Sozialleben 1,6 + 0,8 1,4 + 0,6 0,2 1,4 + 0,5 1,3+ 04 0,1 0,1 p=0,55 0,006
Psychisches Befinden 24 + 05 24 +04 0,0 25+ 04 23+04 0,2 0,2 p=0,06 0,05
Therapie 1,9 + 1,0 1,7 £ 0,8 0,2 1,8 + 0,5 1,8 + 0,7 0,0 0,2 p=0,23 0,02
Zufriedenheit 3,8 +07 3,9+07 0,1 3,8 +05 3,8 +£0,6 0,0 0,1 p=0,38 0,01




1%

Tabelle 17: Ergebnisse fiir die Subskalen des AKV

Schulung
Schulungsgruppe Kontrollgruppe . Kontrolle
Baseline 3 Montate . Baseline 3 Montate . .
(T0) (T2) Differenz (T0) (T2) Differenz | Differenz
MW + SA MW + SA M |MW + SA MW + SA M M Eﬁe'ﬁlszgarke

BSQ - korperbezogene
Angste 21+ 0,7 1,9 £ 0,9 0,2 2,1 +£0,8 2,0 £ 0,7 0,1 0,1 p=0,16 0,03
ACQ - koérperbezogene
Kognitionen 1,4 £ 04 1,4 + 0,42 0,0 1,2 + 0,3 14 + 0,3 0,2 0,2 p=0,73 0,003
mia — Vermeidungs-
verhalten alleine 1,5+ 0,7 1,4 =+ 0,6 0,1 1,3 +£0,3 1,3 +£0,3 0,0 0,1 p=0,77 0,002
mib — Vermeidungs-
verhalten in Begleitung 1,3 £ 0,5 1,3 £ 0,42 0,0 1,2 £ 0,2 1,1 £ 0,2 0,1 0,1 p=0,76 0,002




3.3 Nebenzielparameter
3.3.1 Lebensqualitat

Uberpriift wurde, ob der Faktor Schulungsteilnahme einen signifikanten Effekt auf die
Lebensqualitat im Sinne eines positiven Zuwachses hatte. Berechnungen der beiden
eingesetzten unterschiedlichen Lebensqualitats-Fragebdgen wurden fir die Untergrup-
pen Erwachsene und Eltern separat geplant und nur fir die Untergruppe der Erwach-
senen durchgefuhrt. Die zu diesem Zweck berechnete multivariate Varianzanalyse mit
Messwiederholungsdesign zeigte in nur einer der 5 Skalen des FLQA-a eine signifikan-
te Reduktion der Mittelwerte der erlebten Belastung bei der Untergruppe der Erwach-
senen der Schulungsgruppe: Lebensqualitat Alltags- und Berufsleben (n = 36): 1,9 (T0O)
zu 1,7 (T2) im Gegensatz zur Kontrollgruppe (n = 30): 1,8 (TO) zu 1,8 (T2); Differenz
Schulung minus Kontrolle: 0,2 (95% Kl = 0-0,2; p < 0,05). Aufgrund der nicht signifikan-
ten Ergebnisse der anderen Skalen wurde eine Berechnung des Gesamtscores nicht
durchgefuhrt. Die Werte der Erwachsenen befanden sich zu allen Messzeitpunkten im
Normbereich (Tabelle 16).

Bei der Untergruppe der Eltern wurden aufgrund der geringen Probandenanzahlen in
den Subgruppen nach Alter der Kinder keine Berechnungen der Lebensqualitat anhand
des Fragebogens FAQLQ_PF durchgefihrt. In der Gruppe der 0-3-jahrigen befanden
sich 24 Probanden (SG: 16, KG: 8), bei den 4-6-jahrigen 17 (SG: 7, KG: 10) und bei
den 7-12-jahrigen 21 (SG: 12, KG: 9), sodass keine signifikanten Effekte zu erwarten

waren.

3.3.2 Angst

Weder vor noch nach der Schulung zeigten die verschiedenen Probandengruppen
Uber den Normbereich erhdhte Werte in der Angst-Skala des HADS-D. Die Annahme,
die Schulungsteilnahme habe einen signifikanten Effekt auf den Faktor Angst im Sinne
einer Reduktion konnte durch die zu diesem Zweck berechnete multivariate Kovarianz-
analyse dennoch bestatigt werden. Es war eine signifikante Reduktion der Mittelwerte
innerhalb des Normbereichs in der Schulungsgruppe nachweisbar (n =72: 7,0 (TO) zu
5,5 (T2)) im Gegensatz zur Kontrollgruppe.(n =58: 6,9 (TO) zu 6,4 (T2); Differenz
Schulung minus Kontrolle: -1,0 (95%-KI = -2.0 - -0,6; p < 0,05)) (Tabelle 15).

3.3.3 Depression

Zu keinem der Messzeitpunkte zeigten die verschiedenen Probandengruppen Uber

dem Normbereich liegende, erhdhte Werte in der Depressions-Skala des HADS-D. Die
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Annahme, die Teilnahme an der Schulung habe einen signifikanten Effekt auf den Fak-
tor Depression im Sinne einer Reduktion, konnte durch die zu diesem Zweck berech-

nete multivariate Varianzanalyse nicht bestatigt werden (Tabelle 15).

3.3.4 Kérperbezogene Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten

In den drei Skalen des Fragebogens AKV (BSQ, ACQ, MI) konnte durch Kovarianzana-
lysen bei den Erwachsenen (SG) kein signifikanter Effekt durch den Faktor Schulungs-

teilnahme nachgewiesen werden (Tabelle 17).

3.4 Probanden-Evaluation der Schulung

Insgesamt gaben 95,4% der Probanden an, durch die Schulungsteilnahme ausrei-
chend neues Wissen Uber die Erkrankung erworben zu haben, 92,3% waren der Mei-
nung, dass das Gelernte zur Bewaltigung ihrer Anaphylaxie bzw. der ihres Kindes bei-
tragt, und alle Probanden (100%) waren mit der Schulung insgesamt zufrieden bis sehr
zufrieden.

Die Effektivitat der praktischen Ubungen bewerteten 97% der Probanden als gut bis
sehr gut. Hinsichtlich des kinftigen Umgangs mit Notfallen (84,6%), Alltagssituationen
(92,3%) und der Handhabe des Auto-Injektors (97%) zeigte sich ebenfalls eine hohe
Zufriedenheit mit der Schulung.

Alle Probanden (100%) gaben an, durch die Schulung gut bis sehr gut auf die Akut-

behandlung im Notfall vorbereitet zu sein (Tabelle 18).
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Tabelle 18: Probanden-Evaluation (Auszug)

zum wenig bis
groRen Uberhaupt
ja, sehr Teil teilweise nicht
® @ ® @ & ®

Konnten Sie durch die Schulung ausreichend neues Wissen erwerben? 66,2 29,2 4,6 0
Tragt die Schulung zur Bewaltigung Ihrer Anaphylaxie/der lhres Kindes bei? 64,6 27,7 7,7 0
Alles in allem: waren Sie mit der Schulung zufrieden? 81,5 18,5 0 0
Waren die praktischen Ubungen effektiv? 78,5 18,5 3.1 0
Flhlen Sie sich sicher im Umgang mit lhrer Anaphylaxie?

- im Notfall 47,7 36,9 10,8 4,6

- in Alltagssituationen 53,8 38,5 7,7 0
Sind Sie sicher in der Handhabung lhres Auto-Injektors? 70,8 26,2 3.1 0
Flhlen Sie sich auf die Akutbehandlung im Notfall einer
Anaphylaxie vorbereitet? 67,7 32,3 0 0
Alles in allem: waren Sie mit den praktischen Ubungen und der
Umsetzbarkeit des Gelemnten in den Alltag zufrieden? 87,7 12,3 0 0

ja zu kurz zu lang

War die Dauer der Schulung insgesamt angemessen? 86,2 7,7 6,2
Wurden die Erwartungen, die Sie zu Beginn der Schulung hatten, erfuillt? 77,3 19,3 3
Wirden Sie die gesamte Schulung als gelungen bezeichnen? 84,8 13,6 1,5




3.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Durch die Datenanalyse ergaben sich zusammenfassend folgende Ergebnisse fir die

durchgeflihrte Vergleichsstudie:

3.5.1 Wissen

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene und Eltern) erzielten einen signifikant
grolieren Wissenszuwachs zwischen TO und T2 als Probanden der Kontrollgruppe,
sodass die Nullhypothese zurtiickgewiesen bzw. die Alternativhypothese angenommen
wird (p < 0,001).

3.5.2 Verhaltensprobe

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene und Eltern) erzielten einen signifikant
groReren Zuwachs in der Handlungskompetenz im Notfall zwischen TO und T2 als Pro-
banden der Kontrollgruppe, sodass die Nullhypothese zurtickgewiesen bzw. die Alter-

nativhypothese angenommen wird (p < 0,001).

3.5.3 Lebensqualitat

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene) erzielten in nur einer Subskala (von 6)
des Fragebogens FLQA-a eine signifikante Steigerung ihrer Lebensqualitat zwischen
TO und T2 (p < 0,05), sodass die Nullhypothese beibehalten wird.

3.5.4 Angst

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene und Eltern) erzielten eine signifikant
grofliere Reduktion ihrer sich zu Studienbeginn im Normbereich befindlichen Werte auf
der Skala Angst (HADS-D) zwischen TO und T2 als Probanden der Kontrollgruppe,
sodass die Nullhypothese zurlickgewiesen bzw. die Alternativhypothese angenommen
wird (p < 0,05).

3.5.5 Depression

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene und Eltern) erzielten keine signifikante
Veranderung ihrer Werte auf der Skala Depression (HADS-D) zwischen TO und T2,

sodass die Nullhypothese beibehalten wird.

3.5.6 Kérperbezogene Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten

Probanden der Schulungsgruppe (Erwachsene) erzielten keine signifikante Verande-
rung im Erleben von Angsten, Kognitionen und Vermeidungsverhalten im Fragebogen

AKV zwischen T0 und T2, sodass die Nullhypothese beibehalten wird.
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4. Diskussion

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass die Probanden in mehreren Aspekten durch
die Teilnahme an der Anaphylaxie-Patienten-Schulung profitierten. Ihr Wissen Uber die
Erkrankung und ihre Handlungskompetenz im Notfall konnten signifikant gesteigert
werden. Damit wurden die Alternativhypothesen zu den beiden Hauptzielparametern
bestatigt. Die Alternativhypothesen zu den Nebenzielparametern Lebensqualitat, Angst
und Depression sowie Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten wurden hinge-
gen nicht bestatigt. Lediglich bei dem Parameter Angst zeigte sich eine signifikante
Verringerung in der Schulungsgruppe, jedoch innerhalb der Normwerte. In der Gesamt-
stichprobe lagen bereits zu Studienbeginn Normwerte in allen bio-psycho-sozialen
Qualitaten vor, sodass keine Reduktion in den Normbereich erzielt werden konnte. Die
gemessenen Ergebnisse stehen somit im Einklang mit bisherigen Evaluationen von
Schulungsprogrammen flir chronische Erkrankungen, in denen die gréten Effekte fir
die Steigerung von Wissen und die geringsten Effekte flir bio-psycho-soziale Variablen

erzielt wurden (Cooper et al., 2001).

4.1 Wissen uber Anaphylaxie

Alle Probanden zeigten zum ersten Messzeitpunkt ein sehr geringes Wissen uber ihre
Erkrankung sowie die damit verbundenen Risiken und notwendigen Vorkehrungen zur
Pravention von anaphylaktischen Reaktionen. Dieses Ergebnis entspricht den in der
Literatur beschriebenen Beobachtungen aus Voruntersuchungen zu diesem Thema,
z. B. bei Kastner und Kollegen (Kastner et al., 2010).

Es zeigte sich, dass das Wissen Uber die Erkrankung bei Probanden der Schulungs-
gruppe signifikant verbessert werden konnte, im Gegensatz zu den Probanden der
Kontrollgruppe. Wenngleich diese Zahlen einen erheblichen Einfluss des Patienten-
Schulungs-Programms nahelegen, kénnen jedoch auch weitere Faktoren diesen Wis-
senszuwachs mitbedingt haben:

Es ist anzunehmen, dass durch die Schulungsteilnahme die Aufmerksamkeit der
Probanden auch auflerhalb des Schulungsprogramms auf das Thema Anaphylaxie
gelenkt wurde und Probanden der Schulungsgruppe von sich aus weitere Informatio-
nen gesucht und sich mit dem Thema Anaphylaxie intensiviert befasst haben. Dadurch
konnten sie zusatzliches Wissen zu ihrer Erkrankung erlangen. Dass dies nicht in ver-
gleichbarem Ausmalf’ bei der Kontrollgruppe stattgefunden hat, kann durch das lange

Warten auf die Intervention miterklart werden. Die Motivation und somit das Engage-
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ment, sich bereits vorher mit dem Thema auseinander zu setzen, waren bei den Kon-

trollpersonen maoglicherweise zu gering, um einen signifikanten Effekt zu erzielen.

Zudem hatten Probanden in einigen Schulungszentren wiederholten Behandlerkontakt
durch Diagnostik, Einstellung der Medikation und Kontrolltermine, da ihre Behandler
und das Schulungspersonal teilweise identisch waren. Behandlervariablen, wie Ein-
fluss, Respekt und Autoritat, kbnnen auch dazu gefiihrt haben, dass Schulungsteilneh-
mer die Situation ernster eingeschatzt haben als Probanden der Kontrollgruppe.
Dadurch sind sie mdglicherweise sensibler mit dem Thema umgegangen. Auch soziale
Erwilnschtheit kann beeinflusst haben, dass Probanden der Interventionsgruppe aufge-
schlossener waren, Neues zu lernen und somit den vermeintlichen Erwartungen ihres

Behandlers gerecht zu werden.

Sowohl in der Schulungs- als auch Kontrollgruppe waren 88% der Probanden mit den
Informationen zufrieden bis sehr zufrieden, die sie im Vorfeld durch ihren Arzt erhalten
hatten. Demnach konnte vermutet werden, dass ausreichend Informationen vermittelt
wurden. Daher scheint es Mechanismen zu geben, die entweder das Behalten Uber die
Zeit erschweren, z. B. dass neue inhaltliche Informationen ohne praktische Verknip-
fung sowie aktives Wiederholen mit praktischen Ubungen nicht zeitstabil sind, was sich
aufgrund mangelnder Vertrautheit insbesondere auf die korrekte Anwendung des Not-
fallsets bezieht. Oder es kénnte eine ausgepragte Diskrepanz zwischen der Einschat-
zung des Patienten und der des Behandlers geben was das Ausmalf an ausreichenden

Informationen betrifft.

Dass Wissen einer der Parameter ist, der in einigen friiheren Evaluationen von Patien-
ten-Schulungs-Programmen die groRten signifikanten Behandlungseffekte erzielte,
wird dadurch erklart, dass Wissen quantitativ leicht messbar und leicht veranderbar ist.
Zudem berichtet Brown, dass Wissen eine GrofRRe darstellt, die auf ungeniigenden oder
fehlerhaften Informationen basiert (Brown, 1988, 1990). Viele Studien setzten selbst
entwickelte Testinstrumente zur Erfassung von vermitteltem Wissen ein, ohne Reliabili-
tat und Validitéat vorher zu etablieren. Dies trifft auch auf die aktuelle Studie zu. Aller-
dings ist es bei ausgewahlten Krankheitsbildern wie der Anaphylaxie nicht moglich,
validierte Testinstrumente zu verwenden, da diese noch nicht existieren. In ihrer Meta-
Analyse betrachteten Cooper et al. den Wissens-Parameter daher sehr kritisch und
schlussfolgerten daraus, dass Wissen vermutlich die am leichtesten beeinflussbarste
Variable darstellt und es somit notwendig ist, den Erfolg von Schulungsprogrammen an

zusatzlichen Parametern zu evaluieren (Cooper et al., 2001). Insofern sollte nicht die
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isolierte Betrachtung eines moglicherweise Uberbewerteten Zuwachses bei dem
erfassten Wissensparameter, sondern die Gesamtschau aller Variablen in die Bewer-
tung der Effektivitat von Schulungs-Programmen einbezogen sein, vor allem wenn ein

nicht-validiertes Testinstrument fir die Erfassung von Wissen eingesetzt wurde.

4.2 Verhalten im Notfall

Bei der Demonstration der korrekten Anwendung des Notfallsets wurden deutliche
Defizite bei den Probanden hinsichtlich Reihenfolge und Dosierung der Medikamenten-
gabe sowie richtiger Anwendung des Auto-Injektors erkennbar. Dies deckt sich mit frii-
heren Studien (Kim et al., 2005; Gold & Sainsbury, 2000; Huang, 1998; Sicherer et al.,
2000; Pouessel et al., 2006; Fischer et al., 2008), in denen ebenfalls Mangel bei der
Anwendung der Medikamente festgestellt wurden. Wie von Sampson et al. beschrie-
ben, sind aber gerade klare Handlungsanweisungen fir die Bewaltigung eines anaphy-
laktischen Notfalls unabdingbar (Sampson et al., 2005). Durch einmalige Prasentation
von Information Uber die Handhabung der Notfallmedikation zum Verschreibungszeit-
punkt ist also keinesfalls sichergestellt, dass diese im Ernstfall richtig erinnert und
umgesetzt werden. Selbst eine intensive persdnliche Einfihrung in die korrekte Hand-
habung des Auto-Injektors konnte als nicht ausreichend nachgewiesen werden, um
diesen zu einem spateren Zeitpunkt korrekt anwenden zu kénnen (Segal et al., 2012).
Dies ist vor dem Hintergrund der hohen Zufriedenheit mit dem Behandler zu betrach-
ten, die Probanden in beiden Gruppen angaben, und lasst vermuten, dass ein Wieder-
holungseffekt durch die Schulung eine wichtige Komponente darstellt. Ahnlich dem
Parameter Wissen zeigten Probanden der Schulungsgruppe eine signifikant gesteiger-
te Handlungskompetenz im Notfall nach der Intervention. Daraus lasst sich schlief3en,
dass die Teilnahme an der Schulung zu der Entwicklung eines kompetenteren
Umgangs in der Notfall-Simulation (Verhaltensprobe) geflihrt hat. Dies deckt sich auch
mit dem subjektiven Erleben der Probanden, die zu 95,4% angaben, durch die Schu-
lung ausreichend neues Wissen erworben zu haben. Auch zeigten sie eine sehr hohe
Zufriedenheit mit den Schulungsinhalten zur Vermittlung von Handlungskompetenz im
Notfall (Tabelle 18).

Es scheint naheliegend, dass lerndidaktische Malnahmen, die in der Schulung zur
Anwendung kamen, wie die Verknipfung von theoretischem und praktischem Wissen,
die Aktivierung von Vorwissen, die Betonung der personlichen Relevanz, der gemein-
same Erfahrungsaustausch sowie ,Aha-Erlebnisse wahrend der Schulung einen Ein-

fluss auf die Steigerung von Wissen und Handlungskompetenz im Umgang mit dem
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Notfallset (inklusive Auto-Injektor) gehabt haben. Auch waren mdglicherweise Scham-
Aspekte bei falschem Vorflihren der Verhaltensprobe vor dem Prifarzt als Autoritats-
person beteiligt, sodass Probanden sich besonders angestrengt haben.

Es ist weiterhin anzunehmen, dass die gestiegene Handlungskompetenz nach der
Patienten-Schulung auf eine geférderte Einsicht in die Notwendigkeit, sich intensiv mit
der Erkrankung auseinander zu setzen, zurlickzufiihren ist. Allerdings ist auch ein
gewisser Grad an sozialer Erwlnschtheit nicht auszuschlieen, der die Schulungsteil-
nehmer motivierte, die Anwendung des Auto-Injektors auch zwischen den Schulungs-
terminen zu trainieren. Schliel8lich war zu erwarten, dass dies auch bei den weiteren
Terminen kontrolliert werden wiirde. Es ist jedoch bei einer solchen Motivationskonstel-
lation zu erwarten, dass es ohne zuklnftige Kontrolle bzw. nach Abschluss der Studie

wieder zu einer Umkehr des Verhaltens kommt.

Zudem ist davon auszugehen, dass psychologische Faktoren den Lernprozess zusatz-
lich positiv beeinflusst haben. Wie auch in anderen Untersuchungen schien emotionale
Unterstlitzung des Schulungspersonals (Verstandnis, Ermutigung, Bestarkung) bei den
Probanden zu mehr Sicherheit und subjektiver Handlungskompetenz in der simulierten
Notfallsituation der Verhaltensprobe zu flihren (Kim et al., 2005). Zudem ist vorstellbar,
dass sich Schulungsteilnehmer im wohlwollenden Umfeld einer Schulung und inmitten
von ebenfalls Betroffenen leichter trauten, Fragen zu stellen, die sie im Behandler-Kon-
takt bei Diagnosestellung nicht gestellt haben — entweder, weil diese ihnen zu einem
frheren Zeitpunkt noch nicht bewusst waren oder weil sie sich durch die Atmosphare
in der Klinik oder Arztpraxis (Uberforderung mit neuer Situation, Zeitdruck des Behand-
lers, gesteigerter Respekt vor der Autoritédtsperson Arzt, Schamgefihle bei Nichtwis-

sen) nicht in der Lage gefuhlt haben, bestehende Unklarheiten aufzulésen.

Auch die Moéglichkeit, durch Mithahme eines Test-Injektors zwischen den Schulungster-
minen zu Hause fir sich selbst und mit Angehdérigen sowie in Kindergarten bzw. Schule
Uben zu kénnen, scheint sich Uber den Wiederholungseffekt positiv auf die Verhaltens-

kompetenz der Schulungsteilnehmer ausgewirkt zu haben.

Neben mangelndem Wissen bezulglich der richtigen Anwendung der Medikamente und
insbesondere des Auto-Injektors ist die mangelnde Verfligbarkeit der Notfallmedikation
durch das Nicht-Mitfihren des Notfallsets ein weiteres Problem. Diese Fragestellung
war nicht explizit Teil der aktuellen Erhebung, hatte aber die Hauptfragestellung zusatz-
lich untermauern konnen, da ein korrektes Mitflihren der - ausreichend haltbaren -

Medikamente die Grundvoraussetzung flr korrektes Verhalten im Notfall darstellt. In

63



vorangegangenen Studien wurde gezeigt, dass nur maximal 50% der untersuchten
Patienten den verordneten Adrenalin-Auto-Injektor tatsachlich bei sich trugen und nur
ein Teil von ihnen die korrekte Anwendung demonstrieren konnte (Kastner et al., 2010;
Unsworth, 2001; Sicherer, 2001; Kemp et al., 1995; Fischer et al., 2008).

In der aktuellen Untersuchung trugen ahnliche 41,7% der erwachsenen Schulungs-
teilnehmer das ihnen verschriebene Notfallset zum ersten Messzeitpunkt bei sich
(32,3% in der Kontrollgruppe). Beim letzten Messzeitpunkt waren es 44,4% bzw.
45,2%. Bei den Eltern wurde diese Variable nicht erhoben, da sie ohne ihre betroffenen
Kinder zur Schulung erschienen und es ausdrucklich erwiinscht war, dass sich das
Notfallset beim Kind und nicht bei den Eltern befand. Die nur geringfligig gestiegene
Verfuigbarkeit in der Schulungsgruppe ist moglicherweise durch die Art der Allergie der
Erwachsenen erklarbar. Zu einer Schulungsveranstaltung in einer Jahreszeit ohne
Insektenprasenz besteht keine zwingende Notwendigkeit der Mithahme der Notfallme-
dikamente. In der Kontrollgruppe ahnelt die Verfugbarkeit zu T2 der in der Schulungs-
gruppe. Dieser deutliche Anstieg von TO zu T2 kdnnte durch eine héhere Motivation zu
Schulungsbeginn erklart werden, im Gegensatz zum ersten Messzeitpunkt bei der Kon-

trollgruppe, bei dem Probanden wussten, dass nur eine Datenerhebung stattfindet.

Obwohl eine signifikante Verbesserung der Anwendung des Notfallsets drei Monate
nach Schulungsteiinahme messbar war, kann Uber einen langer anhaltenden Effekt
dieser Veranderung keine Aussage getroffen werden. Eine erneute Erhebung nach
einem langeren Zeitraum (6 oder 12 Monate) ware sinnvoll, erscheint aber nach den
Erfahrungen mit der Probandenrekrutierung schwer umsetzbar. Bereits im Vorfeld der
Studie war ein hoher Widerstand gegen die Teilnahme an insgesamt 3 Terminen der
Hauptgrund, weshalb sich die Rekrutierungsphase verlangert hat. Allerdings kdnnte
durch eine erneute Datenerhebung nach mehreren Monaten beurteilt werden, ob die
Schulung ausreichend war, um lang anhaltende positive Veranderungen bei den Pro-
banden zu etablieren oder ob regelmaflige Wiederholungen in kirzeren Abstanden not-
wendig sind, um das Gelernte anwenden zu kénnen. Intensivierte und kontinuierliche
Wiederholung der Anleitung fordern Segal et al. sowie Gold und Sainsbury, um Wissen
Uber kompetentes Verhalten im Notfall zeitstabil aufrecht zu erhalten (Segal et al.,
2012; Gold & Sainsbury, 2000). Cooper und Mitarbeiter erachten den Nutzen einer
Schulungsintervention lediglich als Kurzzeiteffekt, der nicht langer als 6 Monate anhalt
und fordern, die Beurteilung der Effektivitat von Schulungsprogrammen von Langzeiter-
hebungen abhangig zu machen (Cooper et al., 2001). Solche Langzeitkatamnesen

sollten in Zukunft zu Studienbeginn eingeplant werden.
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4.3 Bio-psycho-soziale Aspekte

Im Hinblick auf bio-psycho-soziale Einflisse der Anaphylaxie konnten mit den in dieser
Untersuchung erhobenen Daten die erwarteten negativen Effekte bei Anaphylaxie-Pati-
enten nicht bestatigen werden. Samtliche erfassten Werte befanden sich sowohl vor

als auch nach der Intervention im Normbereich.

4.3.1 Lebensqualitat

Aufgrund des Notfallcharakters wurde Anaphylaxie in der Literatur bereits Uber mehre-
re Jahre hinweg als psychosozial belastende Erkrankung mit Einschrankungen der
Lebensqualitat beschrieben (Augustin et al., 1999; Marklund et al., 2007; Kumar et al.,
2005). Die Tatsache, dass trotz chronischer Erkrankung keine kontinuierliche Sympto-
matik besteht, sondern haufiges Krisenmanagement erforderlich ist (Oude Elberink,
2006) und Allergien im Allgemeinen hohe Einbul3en der Lebensqualitat mit sich bringen
(Augustin et al., 1999; Marklund et al., 2006), liel3 eine erhéhte psychosoziale Belas-
tung der Studienteilnehmer im Sinne einer reduzierten Lebensqualitat erwarten. Diese
Ergebnisse waren bei der aktuellen Stichprobe jedoch nicht replizierbar. Das Fehlen
von Einschrankungen in der Lebensqualitat bei den Probanden dieser Studie erscheint

im Einklang mit den anderen niedrigen Werten der Nebenzielparameter erklarbar.

Bisher wurden generell zu wenige vergleichbare Daten zur psychosozialen Belastung
speziell bei Anaphylaxie erhoben (Teufel et al., 2007), sodass eine Schlussfolgerung
auf tatsachliche Auswirkungen zusatzlich erschwert wird. Vorhandene Vergleichsdaten
bei Allergien im Allgemeinen sind mdglicherweise nicht Ubertragbar. Ein Vergleich zu
dem Krankheitsbild Asthma, bei dem Patienten auch symptomfreie Intervalle erleben,
erscheint im Nachhinein betrachtet naheliegender. Es ist zudem mdglich, dass
Behandler die subjektiv erlebte Belastung einiger Patienten lberbewertet haben und
somit der Eindruck entstanden ist, es bestliinden generell psychische Einschrankun-
gen. Allerdings ware auch denkbar, dass diejenigen Patienten, die eine psychische
Beeintrachtigung infolge der Anaphylaxie erleben, nicht in der Lage sind (z. B. wegen
einer depressiven Symptomatik), an einer freiwilligen Studie (aufgrund von Motivations-

losigkeit und Antriebshemmung) teilzunehmen.

Weiterhin ist zu bericksichtigen, dass der eingesetzte Fragebogen fir Eltern eine
Angabe by proxy beinhaltet hat, d. h. Eltern schatzten die Lebensqualitat ihrer Kinder
ein. Wie u. a. bei Ostblom berichtet, kann es hierbei zu Fehleinschatzungen kommen

(Ostblom et al., 2008). Zudem besteht die Annahme, dass sich Konzepte von Gesund-
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heit, Krankheit und Lebensqualitat zwischen Kindern und Erwachsenen unterscheiden
und sich Uber verschiedene Entwicklungsstufen hin verandern (Eiser et al., 1997).
Allerdings geht Ostblom von zu stark eingeschatzter Einschrankung aus und weist auf
den negativen Einfluss der Lebensmittel-Allergie des Kindes auf die Lebensqualitat
aller Familienmitglieder hin. Tang und McCorkle berichten dagegen von einer ausrei-
chenden Ubereinstimmung durch Einschatzungen by proxy durch nahestehende Fami-
lienangehorige (Tang & McCorkle, 2002). Und auch Marklund und Kollegen erachten
die Einschatzung durch Eltern als aussagekraftig (Marklund et al., 2006).

Der in dieser Untersuchung eingesetzte by-proxy-Fragebogen erwies sich zudem
aufgrund einer ganz anderen Problematik als unglinstig. Durch die hohe Anzahl an
Probanden, die wegen fehlender Angaben aus der Analyse ausgeschlossen wurden,
ergaben sich in den drei nach Alter des Kindes gestaffelten Untergruppen zu kleine
Stichprobengrdfen, als dass durch eine Datenanalyse aussagekraftige Ergebnisse zur

Lebensqualitat hatten erhalten werden kénnen.

Fir eine adaquate Erfassung von Anaphylaxie-assoziierten Belastungen bei Kindern
liegen kaum geeignete Messinstrumente neben der Mdglichkeit der qualitativen Erhe-
bung vor. Zwar sind Fragebdgen zu psychischen Einschrankungen bei chronischen
Erkrankungen und Allergien verfiigbar, jedoch aufgrund der oben beschriebenen
Besonderheiten bei Anaphylaxie scheinen diese nur eingeschrankt dbertragbar zu sein.
Bei der Stichprobe der Eltern ware es retrospektiv betrachtet sinnvoller gewesen,
deren eigene subjektiv erlebte Einschrankung direkt zu erfassen, zumal alle anderen
Variablen auf das Erleben der Eltern selbst bezogen erfragt wurden und Eltern haufig
Schuldgeflihle bezlglich der Erkrankung ihrer Kinder erleben (Eiser et al., 1997). Auch
ware somit eine fir die statistische Auswertung ausreichende Stichprobengréiie
erreicht worden. Ob dadurch allerdings eine klinisch-relevante Einschrankung der
Lebensqualitat der Eltern bei dieser insgesamt psychisch stabilen Studienpopulation
messbar gewesen ware, muss in diesem Zusammenhang offen bleiben, wére jedoch
aufgrund der Ergebnisse zur Lebensqualitat der Erwachsenen nicht zu erwarten. Diese
Beobachtung verhélt sich zudem kongruent zu den gering erlebten Angsten, da sich
eine erlebte Selbstwirksamkeit der Eltern erwartungsgemaf auf deren Kinder Uber-

tragt.

In den wenigen vergleichbaren Studien, die eine hohe psychische Belastung beschrei-
ben, ist nicht immer ersichtlich, ob gleichsam bestehende Komorbiditaten bertcksich-

tigt und separat erfasst wurden. Sie haben nachgewiesenermaf3en einen Einfluss auf
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die Lebensqualitat der Betroffenen (Avery et al., 2003; Primeau et al., 2000). Somit
konnte sich die gemessene erhohte Belastung friherer Studien auf die komorbide
Erkrankung oder das Zusammenspiel beider Erkrankungen beziehen, nicht jedoch auf
die erfragte Anaphylaxie allein. In der hier ausgewerteten Stichprobe wurden die
Komorbiditaten nicht ausreichend durch die Probanden angegeben und wiesen eine
hohe Anzahl fehlender Angaben auf. Dadurch konnte keine aussagekraftige Analyse

moglicher Zusammenhange durchfihrt werden.

Darlber hinaus ist zu bedenken, dass durch eine Verzerrung (engl.: bias) der publizier-
ten Daten durch die in Review-Prozessen selektierten Untersuchungen der Eindruck
vermehrter psychosozialer Belastungen entstanden sein kdnnte, da zwar Ergebnisse
verschiedener Studien mit unterschiedlichen Messinstrumenten zusammengefasst
wurden, dabei aber meist nicht darauf eingegangen wurde, wie Lebensqualitats-Para-
meter definiert und ob die verwendeten Messinstrumente untereinander vergleichbar
waren. Zudem werden Lebensqualitats-Messinstrumente mit unterschiedlichen Sensiti-
vitaten sowie die Unterscheidung zwischen krankheitsspezifischen versus generischen
Instrumenten in Studien, trotz mangelnder Vergleichbarkeit beziglich ihrer statistischen
Qualitaten, zum Vergleich herangezogen (Wiebe et al., 2003). Dadurch wird die Repra-
sentativitat der Ergebnisse verringert. Im Folgenden sind einige Beispiele verwendeter

Messinstrumente aufgelistet:

— Marburger Hautfragebogen zur Erfassung von sozialer Angst, Vermeidung,
erlebter Hilflosigkeit, angstlich-depressiver Stimmung und Juckreiz-bedingten
Beschwerden (Augustin et al., 1999)

— Impact on Family Questionnaire (Primeau et al., 2000)

— Children's Health Questionnaire (Sicherer et al., 2001)

— Food Allergy Impact Scale (Bollinger et al., 2006)

— Health Survey Short Form (SF-36) (Marklund et al., 2004).

Aullerdem wurden in einer Vielzahl von Studien selbstentwickelte Fragebdgen zur
Erfassung der Lebensqualitat bei Nahrungsmittel-Allergien verwendet, z. B. bei Avery
und Kollegen (Avery et al., 2003) oder bei Calsbeek und Kollegen (Calsbeek et al.,
2006), die nur eingeschrankte oder keine Testgutekriterien aufweisen.

Bei genauer Betrachtung verbleibt lediglich eine Minderzahl an Untersuchungen, in
denen qualitative Erhebungen zur Lebensqualitat durchgefihrt wurden, z. B. in der
Arbeit von Mandell und Kollegen (Mandell et al., 2005).
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Weitere Einschrankungen in der Aussagekraft von Ubersichtsarbeiten zur Einordnung
der vorliegenden Ergebnisse ergeben sich durch die Veroffentlichungs-Verzerrung
(engl.: publication bias). Studien werden haufig selektiv nach deren Ergebnissen verof-
fentlicht, wodurch sie falsch-positive Ergebnisse liefern. Meist wird auch auf sozio-
demographische Besonderheiten der Stichproben nicht eingegangen. Dies erschwert
die Vergleichbarkeit zwischen den Studien zusatzlich (Warsi et al., 2004). Darlber hin-
aus minimiert die geringe Anzahl randomisierter, kontrollierter Studien die Generalisier-
barkeit der Ergebnisse (Davis et al., 1999). Insofern scheinen bisher veréffentliche
Ergebnisse lediglich einen Trend anzugeben, an der sich die aktuelle Studie nur einge-

schrankt orientieren kann.

4.3.2 Angst und Depression

Aufgrund des in dieser Untersuchung festgestellten geringen Wissens sowie geringer
Notfallkompetenz der Probanden vor der Schulungsteilnahme ware zu erwarten gewe-
sen, dass mogliche Gefahren als nicht kontrollierbar gelten, eine innere Sicherheit im
Umgang mit der Bedrohung noch nicht etabliert ist und Probanden sich angstlich, unsi-
cher und niedergeschlagen fiihlen ob des vermeintlichen Ausgeliefert-Seins durch die
subjektiv erlebte unberechenbare Erkrankung. Ahnliche Annahmen sind in der Literatur
beschrieben, z. B. dass Management-Probleme, eine schnelle Progression von Sym-
ptomen im Notfall bis hin zur Lebensbedrohlichkeit sowie die Gefahr unbeabsichtigter
Allergenexposition zu mangelndem Kontrollgefiihl der Eltern betroffener Kinder, Angs-
ten und Unwohlsein fihren (Kumar et al., 2005; Mandell et al., 2005; Gowland, 2001;
Flokstra-de Blok & Dubois, 2009; Teufel et al., 2007). Die kontrar dazu niedrigen Aus-
gangswerte bei Wissen und Notfallkompetenz legen die Vermutung nahe, dass ein
hohes Mal} an Unwissenheit, Ignoranz und/oder ausgepragte Verdrangungsmechanis-
men Uber mdgliche Gefahren bestanden. Die Werte erscheinen in ihrer Unauffalligkeit
im unteren Normbereich bereits auffallig, da sie im Gegensatz zu den in der Literatur
beschriebenen Belastungen bei Patienten mit Allergien stehen. Anaphylaxie, als Maxi-

malvariante der allergischen Reaktion, liel3e eine ahnliche Belastung erwarten.

Weder vor noch nach der Schulung konnten erhdhte Angst- oder Depressionswerte
gemessen werden. Dennoch war innerhalb des Normbereichs der HADS-D-Angstskala
eine signifikante Reduktion nach Teilnahme an der Schulung messbar. Kongruent dazu
hielt sich die Mehrzahl der Eltern und Erwachsenen in der Selbsteinschatzung fiir nicht
sehr angstlich, allerdings erlebten Eltern zu 69,8% und Erwachsene zu 57,6% eine

Zunahme ihrer Angstlichkeit nach Diagnosestellung. Probanden hatten demnach zwar
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subjektiv das Gefiihl, mehr Angste zu erleben, jedoch nahmen diese kein klinisch rele-
vantes Ausmald an oder waren zum Messzeitpunkt durch erfolgte Anpassungsprozesse
bereits wieder gesunken. Diese Diskrepanz ist ein anderer Erklarungsansatz, weshalb
allgemein die Annahme besteht, Anaphylaxie gehe mit erhdhten Angsten einher, was

durch das eingesetzte validierte Testinstrument nicht bestatigt werden konnte.

Ein weiterer Erklarungsansatz basiert auf der dynamischen und haufig wechselnden
Anpassung an chronische Erkrankungen, worunter es zu unterschiedlich ausgeprag-
tem Belastungserleben kommt. In Phasen von Symptomfreiheit zeigt sich eine andere
Belastung als in symptomintensiven Intervallen. Dies hat die Entwicklung von geeigne-
ten Testinstrumenten zusatzlich erschwert und die Erfassung von psychischer Belas-
tung eingeschrankt (Welch et al., 1996). Daher bleibt es schwer, einen adaquaten Zeit-
punkt zur Messung allgemeiner Einschrankung zu benennen. Mdéglicherweise sollte
zwischen symptomarmem und symptomreichem Erleben unterschieden werden, um
spezifischere Werte zu erhalten. Exakte Kriterien, was eine adaquate Krankheitsbewal-
tigung tatsachlich bei den verschiedenen chronischen Erkrankungen ausmacht, wur-

den zudem bislang nicht definiert (Cooper et al., 2001).

Es ware zudem denkbar, dass das Mitfiihren des Notfallsets bei knapp der Halfte der
Probanden eine Art Sicherheit ausgel6st hat (,mir kann ja nichts passieren®) und somit
die subjektiv erlebte psychische Belastung gering war. Dass ein hoher Prozentsatz von
Betroffenen in friheren Studien nachweislich ihr Notfallset nicht bei sich trugen (Kast-
ner et al., 2010; Kemp et al., 1995; Unsworth, 2001; Sicherer, 2001), unterstitzt diese
These der falschen Sicherheit, in der sich Betroffene wahnen, da sie es in der ersten
Zeit nach der Verschreibung vermutlich bei sich trugen und dadurch ein Sicherheitser-
leben hatten. Wenn jedoch kein Anaphylaxie-Ereignis eingetreten ist, kénnte das
Sicherheitsgeflinl fortbestehen, auch wenn das Verhalten unvorsichtig wird. Weiterhin
ist denkbar, dass in Deutschland ein hohes Vertrauen in die Notfallversorgung durch
Rettungsdienste gesetzt wird. Die Hilfsfristen sind in den Gesetzen der einzelnen Bun-
deslander festgeschrieben und regeln verbindlich, dass die Bedarfsplanung so zu erfol-
gen hat, dass geeignete Rettungsmittel im Regelfall unter 15 Minuten nach Notruf beim
Patienten eintreffen (Tabelle 19). Wenn die Krankenversorgung als schnell und effektiv
wahrgenommen wird, werden Angste weiter reduziert, nicht zuletzt weil es moglich ist,

die Verantwortung an kompetente Helfer abzugeben.
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Dadurch, dass aber in unterschiedlichen Landern der Welt sehr verschiedene Ver-
sorgungsangebote im Gesundheitssystem zur Verfiigung stehen, stellt dies eine wichti-

ge EinflussgréRe auf die Interpretation von internationalen Studienergebnissen dar.

Auch ist ein umgekehrter Effekt denkbar und die gesunden Anteile der Betroffenen sind
unterschatzt worden. Ein Patient, der ausreichend darlUber informiert ist, welche Nah-
rungsmittel er meiden muss, um eine anaphylaktische Reaktion zu verhindern, erlebt
moglicherweise bei guter Compliance eher ein Sicherheits- als ein Bedrohungsgeflhl.
Auch der Lebensstil desjenigen spielt eine entscheidende Rolle. Wer selten aul3er
Haus isst, lauft weniger Gefahr versteckten Risiken ausgesetzt zu sein. Dies kénnte
auch einen Einfluss auf erlebte Angste haben.

Die freiwilligen Probanden der Studie gehoérten moglicherweise auch zu den Men-
schen, die in ihrem Leben ein stabiles Koharenzgefiihl entwickelt haben und somit
gegeniiber Belastungen widerstandsfahiger waren als Menschen mit weniger gutem
Koharenzgefihl, das zu einem starkeren Gefihl der Selbstwirksamkeit fiihrt, ganz im
Sinne Antonovsky's Salutogenesekonzept (Lamprecht & Johnen, 1997). Dies wirde
erklaren, weshalb psychosoziale Einschrankungen bei dieser Gruppe generell weniger
stark ausgepragt sind. Die drei durch Antonovsky benannten Anteile Uberschaubarkeit,
Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit kdnnten somit fir Betroffene den Umgang mit der
Anaphylaxie erleichtert haben, da sie die Erkrankung als bewaltigbare Herausforde-
rung des Lebens interpretieren, statt sich passiv ausgeliefert und eingeschrankt zu fiih-

len.
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Tabelle 19: Hilfsdefinitionen der Lander in der Bundesrepublik Deutschland
(mod. nach Schmiedel et al., 2012)

Quelle

Abgrenzung und Definition der Landesnorm

Zeitabschnitt

Benennung

Vorgabe der
Hochstwerte zur
Einhaltung der
Landesnorm

Baden-Wiirttemberg

Kapitel Il Nr. 2 des
Rettungsdienstplans 2000
Baden-Wrttemberg vom
22.05.2001 (GABI. Nr. 10,
S. 722ff. vom 27.06.2001)

§3 Abs. 2 des
Rettungsdienstgesetzes (RDG)
vom 08.02.2010 (GBI. Nr. 4,

S. 285 vom 04.03.2010)

Bayern

wvon Eingang der Meldung
bis Ankunft am Notfallort an
Strallen

wvon Eingang der Notfallmeldung
in der Rettungsleitstelle bis
Eintreffen der Hilfe am Notfallort
an Stral3en

Hilfsfrist

95% in 15 Min.

Hilfsfrist

mdglichst

nicht mehr als 10,
hochstens 15 Min.

§2 der Verordnung zur
Ausfiihrung des Bayerischen
Rettungsdienstgesetzes
(AVBayRDG) vom
30.11.2010 (GVBI. Nr. 21,
S. 786 vom 17.12.2010)

Berlin

wvon Ausrlickzeitpunkt bis zur
Ankunft am Notfallort

[keine Benennung]

i.d.R. spatestens
nach 12 Min.

§2 Abs. 1 des
Rettungsdienstgesetzes vom

[keine Benennung]

08.07.1993 (GVBI. S. 313), bedarfsgerecht
zuletzt geandert durch Nr. 33

des 7. Aufhebungsgesetzes

wvom 04.03.2005 (GVBI. 8,

S. 125 vom 16.03.2005)

Hessen

§15 Abs. 2 des Hessischen wvon Eingang der Notfallmeldung Hilfsfrist
Rettungsdienstgesetzes bei der zustandigen zentralen

(HRDG) vom 16.12.2010 Leitstelle bis Eintreffen eines i.d.R. 10 Min.
(GVBI. I Nr. 24, S. 646 vom geeigneten Rettungsmittels am

28.12.2010) Notfallort

Abschnitt 2.2.1 des wvon Eingang der Notfallmeldung Hilfsfrist

Rettungsdienstplans des
Landes Hessen vom
01.04.2011

in der zustandigen zentralen
Leitstelle bis Eintreffen des
ersten geeigneten Rettungs-
mittels am Einsatzort an der
Stralte

90% in 10 Min.
95% in 15 Min.
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Tabelle 19 (Fortsetzung)

Abgrenzung und Definition der Landesnorm

Benennung
Quelle Zeitabschnitt V(_?rgabe der
Hochstwerte zur
Einhaltung der
Landesnorm
Niedersachsen
§2 Abs. 2 und 3 der Verord- von Beginn der Eintreffzeit
nung Uber die Bemessung des  Einsatzentscheidung bis zum
Bedarfs an Einrichtungen des Eintreffen des ersten 95% in 15 Min.
Rettungsdienstes Rettungsmittels am Einsatzort
(BedarfVORettD) vom
04.01.1993 (GVBI. Nr. 1,
S. 1 vom 07.01.1993)
Nordrhein-Westfalen
§6 Abs. 1 des _ [keine Benennung]
Rettungsgesetzes NRW
vom 24.11.1992 (GV NRW fliachendeckend
S. 458), zuletzt gedndert und bedarfsgerecht
durch Art. 2 des Gesetzes
zur Anderung
gesundheitsrechtlicher
Vorschriften vom 08.12.2009
(GV NRW S. 750)
Beschluss des wvon Anfang der Disposition Hilfsfrist
Landesfachbeirates fiir des Leitstellendisponenten
den Rettungsdienst bis Eintreffen des ersten 90% in
wvom 22.09.2009 geeigneten Rettungsmittels - 8 Min.
an der dem Notfallort (stadtische Gebiete)
nachstgelegenen offentlichen - 12 Min.
Stralle (landliche Gebiete)

Ein anderer mdéglicher Grund fir die geringe psychische Belastung, ein niedriges
Angstniveau sowie Einschrankungen im sozialen Alltag kénnte bei Erwachsenen die
fehlende Insektenprasenz in den Wintermonaten sein, in denen die Schulungen mehr-
heitlich durchgefiihrt wurden. Das Fehlen einer realen Gefahr durch Insektenprasenz
kann bei guter Verdrangung und mangelnder Mentalisierungsfahigkeit, sich in die
gefahrliche Situation hinein zu versetzen, den zum Zeitpunkt der Schulung geflihlten
Leidensdruck gemindert haben und stellt sich vermutlich anders dar, wirde die

Lebensqualitat erneut in den Sommermonaten getestet.
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Im Gegensatz zu den in dieser Studie gemessenen geringen psychologischen Belas-
tungswerten berichten Confino-Cohen et al. von traumatisch erlebten und verarbeiteten
anaphylaktischen Reaktionen auf Insektengift, die die Betroffenen noch Jahre spater
emotional stark belasteten (Confino-Cohen et al., 1999). Dieses Ergebnis lasst vermu-
ten, dass beim Erheben der Belastung eine hohe Mentalisierung, d. h. Erinnern der
stark angstbesetzten Reaktion mit hoher Emotionalitat, stattgefunden hat. Dabei wurde
nicht die allgemeine Angstlichkeit/Belastung erfragt, sondern die situative. Hierbei
spielt der Zeitraum zwischen tatsachlichem Ereignis und Erhebung eine bedeutende
Rolle. Ahnlich wie bei den Ergebnissen zur Lebensqualitdt waren zur Erhebung von
Angsten und Niedergeschlagenheit keine Anaphylaxie-spezifischen Messinstrumente
verfugbar. Moglicherweise war die Erhebung mit Hilfe des HADS-D zu allgemein, eine
Erfassung des Parameters Angst durch das Einsetzen des State-Trait-Anxiety Inventar
(Spielberger & Gorsuch, 1983) kdnnte in zukinftigen Untersuchungen spezifischere
Ergebnisse hierzu liefern und z. B. im direkten Anschluss an eine Verhaltensprobe
durchgefuhrt werden, wenn sich Probanden eine Notfallsituation vorgestellt haben und
Emotionen (Angst, Hilflosigkeit, Stresserleben) besser abrufbar sind, als in der ruhigen,
positiven Schulungsraum-Atmosphare, in der sie die Fragebdgen ausgefullt haben. Mit
diesem Testinstrument ist es mdglich, im Gegensatz zur Angstskala des HADS-D, zwi-
schen genereller und situativer Angstlichkeit zu unterscheiden, was gerade im Kontext
der Verhaltensprobe und der Selbsteinschatzung der Angstlichkeit aussagekréaftiger

erscheint.

Es war zudem zu erwarten, dass grof3es Wissen hinsichtlich potentieller Risiken, pro-
tektiver MaRnahmen sowie adéquatem Notfallverhalten diese Angste im Sinne von
erlebter Selbstwirksamkeit verringern wirden. Sollte diese Selbstwirksamkeit nicht
erlebt werden, ware die betroffene Person versucht, im Sinne Leventhal's Selbstregula-
tionsmodells (Ogden, 2000) wieder ein Gleichgewicht im Erleben herzustellen. Daher
erscheinen die Ergebnisse zum ersten Messzeitpunkt besonders auffallig, die eine
hohe Diskrepanz zwischen Wissen (niedrig) und Handlungskompetenz im Notfall (nied-
rig) einerseits und Angst und Depression (niedrig) andererseits aufzeigten. Niedriges
Wissen sowie niedrige Handlungskompetenz verbunden mit erhdhter Angst und
Depression waren im Kontext der vorhandenen Literatur schlissiger gewesen. Dies
mag erklaren, dass das sehr niedrige Angstlevel der Erwachsenen-Studienpopulation
keine ausreichende Motivation war, sich aus intrinsischem Interesse heraus mehr mit
dem Umgang mit Anaphylaxie auseinander zu setzen (und somit auch zum ersten

Messzeitpunkt die Defizite in Wissenstest und Verhaltensprobe erklaren).
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Auch an den Ergebnissen des Fragebogens zu Angsten, Kognitionen und Vermei-
dungsverhalten (Ehlers et al., 2001) ist dieses Problem erkennbar. Dieser konnte die
erwarteten Einschrankungen bei der Gruppe der Erwachsenen nicht bestatigen.
Sowohl vor, als auch nach der Schulung befanden sich Probanden der Schulungs- und
Kontrollgruppe im Normbereich, zudem gab es keine signifikanten Veranderungen zwi-
schen den beiden Messzeitpunkten. Dieses geringe Maly an Einschrankung steht im
Gegensatz zu Ergebnissen friiherer Arbeiten und stellt sich in der Zeit groReren Gefah-
renpotentials durch Insektenprasenz maoglicherweise anders dar. Der eingesetzte Fra-
gebogen fur Erwachsene, urspriinglich entwickelt fir Angstpatienten, war flr Proban-
den aufwandig und kompliziert auszuflllen und scheint die Problematik bei Anaphyla-
xie-Patienten nicht sensitiv genug zu erfassen. Die vorliegenden Ergebnisse sind
jedoch rational kaum nachvollziehbar. Auch steht es kontrar zu friiheren Untersuchun-
gen, dass Erwachsene mit Anaphylaxie keinerlei Einschrankungen durch Angste, Gri-
belneigung und Vermeidungsverhalten erleben (Taylor, 2003; Teufel et al., 2007; Bollin-
ger et al., 2006).

4.4 Einschrankungen der aktuellen Studie

Bereits wahrend der Durchflhrung als auch in der Nachbetrachtung der Studie wurden
einige methodische sowie technische Erschwernisse erkennbar, die bei der Einordnung

der Ergebnisse berucksichtigt werden mussen.

4.4.1 Verwendete Messinstrumente

Die in dieser Studie verwendeten Messinstrumente zur Erfassung der beiden Haupt-
zielparameter Wissen und Handlungskompetenz im Notfall waren zum Zeitpunkt der
Datenerhebung nicht validiert. Die eingesetzte Verhaltensprobe zur Erfassung der
Handlungskompetenz ist in einer gesonderten Studie wahrend der Bearbeitung der
aktuellen Fragestellung evaluiert worden (Fischer et al., 2013). Allgemein gultige Stan-
dards zur Durchfihrung von Evaluations-Studien zur Effektivitat von Patienten-Schu-
lungs-Programmen stehen noch aus und erscheinen flr zuklnftige Untersuchungen
sinnvoll (Warsi et al., 2004). Auch bleibt der Mangel an verfigbaren Messinstrumenten
fur Anaphylaxie-spezifische Besonderheiten als Einschrankung bestehen. Die einge-
setzten Instrumente zur Messung der Lebensqualitat wurden fur Allergien im Allgemei-
nen entwickelt, sodass sie nicht speziell Einschrankungen bei Anaphylaxie messen
konnten. Es ware zu begrifien, ein solches spezifisches Instrument mit dem bisher
erreichten Wissen um Mangel bestehender unspezifischer Instrumente und Erforder-

nisse flr Anaphylaxie zu entwickeln und zu validieren.
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Des Weiteren bleibt die aktuelle Studie eine Evaluation einer artifiziellen Notfall-Situati-
on, die nur vermutete Schlussfolgerungen auf reale Notfalle zuldsst. Eine Studie, die
die tatsachliche Notfallhandhabung erfasst, ware konzeptionell nicht durchfiihrbar,
ethisch fragwirdig und zeitlich unrealistisch, um eine angemessen grof3e Stichprobe zu
erhalten. Auch findet die Behandlung dieser Anaphylaxie-Notfalle statt, bevor sich der
Patient in arztliche Behandlung begibt, sodass selbst bei der medizinischen Akutthera-
pie der anaphylaktischen Reaktion die hier erfasste Handlungskompetenz nur retro-

spektiv aus dem Gedachtnis des Patienten messbar ware.

Eine groRRe Herausforderung besteht in der Erfassung valider Daten bei Kindern, die
selbst noch zu jung sind, um Aussagen Uber ihre Situation zu treffen. Eine moégliche
Alternative zu by-proxy-Konzepten ware es, anstelle der Belastung der Kinder, die tat-
sachliche Belastung der Eltern zu erfassen und Uber diese Ergebnisse auf die Kinder
rickzuschlieBen ggf. als gemittelte Werte von Vater und Mutter. Orientierung geben
hierbei Konzepte, die zur Belastung bei Kindern psychisch oder kérperlich kranker

Eltern herangezogen werden bzw. Uber bindungstheoretische Ansatze.

Zudem sollte dem Aspekt der symptomarmen versus symptomreichen Phasen chroni-
scher Erkrankungen in Zukunft mehr Beachtung geschenkt werden, was mit Hilfe von
verschiedenen Erhebungszeitpunkten erreicht werden kann, um erlebte Belastungen
genauer erfassen und differenzieren zu kénnen.

Die Sinnhaftigkeit einer Verwendung sowohl von quantitativen als auch von qualitati-
ven Erfassungsmethoden sollte zukunftig in Betracht gezogen werden, um die Erhe-
bungssensitivitat zu steigern und Effekte besser erfassen zu kénnen (Cooper et al.,
2001). Dies scheint vor dem Hintergrund noch nicht existierender Anaphylaxie-spezifi-

scher Instrumente eine mdgliche Alternative.

Zuletzt bleibt die Einschrankung, dass Erstausfiiller mit dem umfangreichen Fragebo-
genpaket moglicherweise Uberfordert waren und somit keine adaquaten Angaben
machen konnten oder wollten. Dadurch kam es bei den Messwiederholungen teilweise
zu widerspruchliche Angaben, insbesondere durch Eltern bei Angaben zu der Art der
Allergie ihres Kindes, den in der Vergangenheit aufgetretenen Symptomen, dem
Schweregrad sowie bestehenden Komorbiditaten. Dies fiihrte dazu, dass geplante
Berechnungen zur Untermauerung der Hauptfragestellungen nicht durchgefiihrt wer-
den konnten. Im Besonderen betraf dies die Untersuchung eines méglichen Einflusses

von Komorbiditaten auf Einschrankungserleben.
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Die Tatsache, dass in der Schulungsgruppe 28 und in der Kontrollgruppe 22 Proban-
den aufgrund fehlender Daten durch unzureichend ausgeflillte Fragebégen aus der
Analyse ausgeschlossen werden mussten, ist besonders bedeutsam. Diese Zahlen
stellen eine sehr hohe Ausschluss-Rate dar, ohne die die angestrebte Probandenan-
zahl erreicht worden ware. Die dadurch in den nach Untergruppen analysierten Frage-
bdgen zu Lebensqualitdt und Angsten, Kognitionen und Vermeidungsverhalten dras-
tisch reduzierte Anzahl an auswertbaren Daten liel3 eine sinnvolle statistische Berech-
nung zum Teil nicht mehr zu. Es ist daher nicht auszuschlielen, dass bestehende oder
eingetretene Effekte zwar vorhanden waren, jedoch nicht nachgewiesen werden konn-

ten.

4.4.2 Technische und organisatorische Probleme

Durch Verwechslung und Vermischung der Fragebdgen bei Schulungs- bzw. Kontroll-
gruppe sowie teils unklarer Kennzeichnung von Schulungs- bzw. Kontrollpersonen in
einigen der Studienzentren kam es bereits im Vorfeld der Datenanalyse zu hohen

Drop-Out-Raten (Schulungsgruppe 7, Kontroligruppe 10 Probanden).

Aufgrund der Durchfuhrung mehrerer Schulungen und eigenstandigem Einsatz zusatz-
licher Fragebdgen, Uber die, durch das Auswertungszentrum zugeteilten Bdgen hinaus,
war es im Nachhinein in einigen Zentren nicht mehr moglich, die tatsachlichen Rekru-
tierungs- sowie Drop-Out-Zahlen zu bestimmen. Unvollstdndige Datensatze wurden
nicht immer an das Studienzentrum in GielRen zur Bearbeitung weitergeleitet und die
Auflistung der Probandenanzahlen war teilweise unvollstandig oder nicht objektivierbar.
Beurteilungsbdgen der Verhaltensprobe wurden durch die Untersucher nicht immer
vollstandig und korrekt ausgeflillt, sodass auch bei Vorhandensein samtlicher anderen

Daten diese Probanden nicht in die Auswertung eingeschlossen werden konnten.

An mehreren Zentren wurde die im Studienprotokoll fir den zweiten Messzeitpunkt
geplante Verhaltensprobe nicht durchgefiihrt, sodass eine Evaluation der Stabilitat des
etablierten Wissens zwischen T1 und T2 nicht méglich war. Dadurch wurden auch die

anderen erhobenen Daten bei T1 nicht weiter bearbeitet.

Durch die Rekrutierung der Teilnehmer in Kliniksambulanzen und Arzt-Praxen entstand
zudem ein bedeutsamer Selektions-Bias. Im Gegensatz zu einer Stichprobenzusam-
mensetzungen, die bei Rekrutierung durch Zeitungsannoncen oder Hausarzte,
Zuschriften durch Krankenkassen oder telefonische Anfragen entsteht, bildeten die

Probanden ein Kollektiv, das durch Vorstellung in einer spezialisierten Gesundheitsein-

76



richtung aus Eigeninitiative bereits fir die Erkrankung sensibilisiert war. Sie stellen
somit vermutlich den Anteil der interessierten, aufgeschlossenen und motivierten Pati-
enten dar, die sich bereits im Vorfeld durch aktive Krankheitsbewaltigung auszeichne-
ten und dadurch keine Ubermaliige Belastung aufwiesen. Dies wird durch den hohen
Anteil an héheren Schulabschlissen untermauert, der sich in dieser Stichprobe fand.
Fast die Halfte der Probanden der Schulungsgruppe (47,8%) sowie mehr als die Halfte
der Probanden der Kontrollgruppe (63,2%) wies einen héheren Schulabschluss als den
Realschulabschluss auf (Hochschulreife und Fachhochschulreife). Zum Zeitpunkt der
Datenerhebung lag der Anteil an diesen héheren Bildungsabschlissen in der altersge-
rechten Gesamtbevolkerung lediglich bei rund 24% (Statistisches Bundesamt, 2009).
Nicht nur, aber auch deswegen ist die Stichprobe nur eingeschrankt reprasentativ fur
die Gesamtbevdlkerung. Dieser Faktor kdnnte allerdings erklaren, weshalb die beiden
Hauptzielparameter durch die Intervention in dem gemessenen Ausmal} veranderbar
waren, da ein Probandenkollektiv, das einen hdéheren Bildungsabschluss hat, vermut-
lich leichter lernt und inhaltliche Sinnzusammenhange herstellen kann, als Menschen
mit geringerem Bildungshintergrund. Eine mdgliche Umkehr der Effekte (geringerer
Zuwachs in Wissen und Notfallkompetenz bei bestehender psychischer Belastung) bei

einer anderen Stichprobenzusammensetzung ware daher denkbar.

4.5 Schlussbetrachtung des erzielten Erkenntnisfortschritts und Ausblick

Durch die vorgelegte Untersuchung konnte gezeigt werden, dass die Vermittlung detail-
lierter, krankheitsspezifischer Informationen sowie das Uben von korrektem Verhalten
im Notfall bei den Teilnehmern einer standardisierten Anaphylaxie-Patienten-Schulung
zu einem Wissenszuwachs sowie zu verbesserter Handlungskompetenz im Notfall
fihrte. Somit konnte in dieser ersten deutschlandweiten, multizentrischen Studie zur
Wirksamkeit von Anaphylaxie-Patienten-Schulungen ein positiver Effekt der Interventi-
on auf die beiden Hauptzielparameter (Wissen, Handlungskompetenz im Notfall)
gezeigt werden. Die Tatsache, dass trotz Unterschreiten der berechneten notwendigen
Probandenanzahl ein signifikanter Zuwachs an Kompetenzen in der Schulungsgruppe
entstanden ist, spricht flr die Effektivitat der Intervention.

Mit Hilfe der eingesetzten Probanden-Evaluation zur Bewertung der Schulung aus
Sicht der Probanden wurde zudem erkennbar, dass statistisch gemessener und sub-
jektiv geflhlter Nutzen zusammen einhergehen. Insgesamt waren die Probanden sehr
zufrieden, befanden die Schulung als sehr gut gelungen und in sinnvollem Umfang
durchgeflhrt.
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Die Ergebnisse kénnen zur Etablierung einer Standardversorgung bei der Behandlung
und Pravention von Anaphylaxie herangezogen werden sowie zu einer Kosten-Nutzen-
Analyse im Gesundheitssystem, angelehnt an bereits bestehende Patienten-Krank-
heits-Management-Programme. Die Vermittlung von Wissen Uber die Erkrankung und
die Erweiterung der Handlungskompetenz im Notfall erscheinen sinnvoll, um die
Bewaltigung von Notfallen flir Patienten zu optimieren, das Auftreten weiterer Reaktio-
nen zu reduzieren und somit auch die Kosten durch die Inanspruchnahme medizini-

scher Leistungen und die Mortalitat zu verringern.

Bio-psycho-soziale Belastungen durch die Erkrankung konnten nicht nachgewiesen
werden. Aufgrund der in der aktuell untersuchten Stichprobe bereits zu Studienbeginn
bestehender geringer Einschrankungen in den Bereichen Lebensqualitat, Angst und
Depression sowie Angste, Kognitionen und Vermeidungsverhalten konnte auch keine
Reduktion dieser Parameter in den Normbereich erreicht werden. Dennoch sollten
zukunftige Untersuchungen psychologische Parameter, nach Mdéglichkeit mit sensitiver-
en Messinstrumenten, weiter evaluieren.

Da das bisher untersuchte Kollektiv der Anaphylaxie-Patienten ein unterschiedliches
Ausmald an psychischen Belastungen durch die Krankheit aufweist, erscheint gerade
bei diesen Patienten eine besondere Wachsamkeit im Arzt-Patient-Kontakt sinnvoll, um
diejenigen Patienten erfassen zu kénnen, die Bewaltigungsschwierigkeiten aufweisen,
um sie zusatzlichen Versorgungsangeboten zufiihren zu kénnen, um die Gefahren

durch geringe Krankheitsbewaltigung einzudammen.

Aufgrund des Studiendesigns (randomisierte Multicenter-Interventions-Studie mit War-
te-Kontrollgruppe) und der StichprobengrofRe sind die dargestellten Ergebnisse, trotz
der diskutierten Einschrankungen, als ein wichtiger Beitrag zu diesem Forschungsbe-
reich zu betrachten, da sie Anséatze zur effektiveren Behandlung von Patienten mit

Anaphylaxie liefert.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund: Bislang existieren keine standardisierten Patienten-Schulungs-Program-
me flr Anaphylaxie. Patienten und Eltern betroffener Kinder fehlt es haufig an adaqua-
tem Wissen sowie Handlungskompetenz im Umgang mit ihrer Erkrankung, was zu
einer reduzierten Lebensqualitdt und psychischen Belastung flihren kann.

Ziel: Untersuchung der Effektivitat einer standardisierten Patienten-Schulung fir Ana-
phylaxie bezlglich Wissen uUber die Erkrankung und Handlungskompetenz im Notfall
sowie auf psychologische Parameter bei Anaphylaxie-Patienten und Eltern betroffener
Kinder.

Methodik: In einer randomisierten nationalen Multicenter-Studie wurden insgesamt
130 Probanden (67 Erwachsene, 63 Eltern) randomisiert der Schulungs- und Kontroll-
gruppe zugeordnet. Die Schulungsgruppe erhielt eine standardisierte Patienten-Schu-
lung zum Umgang mit Anaphylaxie im Umfang von 2x3 Stunden. Vor dem Beginn der
Schulung sowie 3 Monate nach der Intervention flllten Probanden beider Gruppen Fra-
gebdgen aus. Zudem wurde das Verhalten in einer simulierten Notfallsituation beurteilt.
Die Schulungen fiir die Warte-Kontrollgruppe sowie die Datenauswertung erfolgten im
Anschluss. Hauptzielparameter waren Wissen Uber Anaphylaxie (Fragebogen) und
Handlungskompetenz im Notfall (standardisierte Anaphylaxie-Trainingssituation),
Nebenzielparameter waren psychologische Variablen (Fragebégen zur Lebensqualitat,
Angst und Depression).

Ergebnisse: Im Vergleich zur Kontrollgruppe erzielten die Probanden der Schulungs-
gruppe einen signifikant groReren Wissenszuwachs zwischen beiden Messzeitpunkten
(Mittelwert MW = 12,7 (Standardabweichung SA = 3,1) auf MW = 16,5 (SA = 2,2) ver-
sus MW= 13,1 (SA =3,2) auf MW = 13,9 (SA = 3,0); p <0,001). Auch die Mittelwerte
bei der Beurteilung der Handlungskompetenz im Notfall zeigten in der Schulungsgrup-
pe einen signifikanten Zuwachs im Gegensatz zur Kontrollgruppe (MW= 11,2
(SA=4,9) auf MW=20,0 (SA=3,6) versus MW=10,9 (SA=4,3) auf MW=12,3
(SA =4,0); p <0,001).

In beiden Gruppen waren bereits zu Beginn der Studie keine pathologisch erhdhten
Werte der Einschrankung der Lebensqualitat sowie bei Angst und Depression messbar.
Dennoch wurde eine signifikante Reduktion der gemessenen Angst innerhalb des
Normbereichs in der Schulungsgruppe erkennbar, nicht aber in der Kontrollgruppe
MW=7,0 (SA=4,1) auf MW=55 (SA=3,2) versus (MW=6,9 (SA=3,6) auf
MW =6,4 (SA = 3,4); p <0,05). Die Mittelwerte zu Lebensqualitdt und Depression ver-

anderten sich nicht signifikant.
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Schlussfolgerung: Strukturierte Patienten-Schulungs-Programme verbessern das
Krankheitsmanagement von Anaphylaxie-Patienten durch Wissenszuwachs und Stei-

gerung der Handlungskompetenz im Notfall.
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Abstract
Analysis of a patient-education-programme for anaphylaxis — a randomised national

multicenter study

Background: Structured educational programmes for patients with anaphylaxis have
not yet been established. Patients and caregivers often lack adequate knowledge and
skills in managing the disease which can result in reduced quality of life and psycholo-
gical strain.

Objective: To investigate the effects of a structured patient education programme on
knowledge, emergency management skills, and psychological variables in patients with
anaphylaxis and caregivers of affected children.

Methods: In a randomised national multicenter study a total of 130 participants (67
adult patients and 63 parents of affected children) were randomly assigned to an inter-
vention or control group. The intervention group received a 2x3-hour structured patient-
education-programme for anaphylaxis. All participants completed questionnaires relat-
ing to anaphylaxis and identified psychological variables as well as a practical emer-
gency management test (validated anaphylaxis training-situation). Data was collected
prior to the intervention (baseline) and three months post intervention. After the last
data collection the control group was also provided with the programme.

Knowledge on anaphylaxis and emergency management competence were identified
as main outcome measures, psychological parameters (quality of life, anxiety and
depression) were identified as secondary outcome measures.

Results: When compared to the control group, the intervention group showed a signi-
ficant improvement in mean values relating to anaphylaxis knowledge from baseline to
3-months-follow up (Mean Value M = 12,7 (Standard Deviation SD =3,1) to M= 16.5
(SD =2.2) versus M=13.1 (SD=3.2) to M=13.9 (SD =3.0); p<0.001). Moreover,
mean values in practical emergency management competence were increased after
the intervention as compared to the control group (M =11.2 (SD =4.9) to M=20.0
(SD = 3.6) versus M =10.9 (SD =4.3) to M=12.3 (SD = 4.0); p <0.001). In relation to
the psychological variables, both groups were not found to be experiencing poor quality
of life, heightened anxiety or depression at baseline. However, following the interven-
tion, a significant reduction in patient and parent anxiety was noted within the interven-
tion group (M=7.0 (SD=4.1) to M=5.5 (SD=3.2) versus M=6.9 (SD =3.6) to
M =6.4 (SD = 3.4); p < 0.05). No significant differences were noted in relation to quality

of life or depression scores in both groups.
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Conclusion: Structured patient education programmes may be beneficial in the man-
agement of anaphylaxis by increasing patients' knowledge and practical emergency

management competence.
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9. Anhang

9.1 Beispiel eines Adrenalin-Auto-Injektors

Beispiel eines Adrenalin-Auto-Injektors (Anapen®) (Aranas, 2012)
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9.3 Wissenstest

(Die als richtig gewertete Antwort ist in Fettdruck gesetzt)

Wissenstest (bitte jeweils 1 Antwort auswahlen und ankreuzen)

1. Welches Organsystem reagiert im Rahmen einer anaphylaktischen Reaktion?

a) Verdauungstrakt

b) Herz-Kreislauf-System
C) Atmungsorgane

d) Haut

e) Nervensystem

2. Welches Symptom spricht fiir eine schwere anaphylaktische Reaktion?
a) Nesselausschlag

b) Erbrechen

c) Engegefiihl im Hals

d) Luftnot

e) Juckreiz am ganzen Korper

3. Im Rahmen einer Anaphylaxie schutten Zellen Botenstoffe aus, welche die
anaphylaktische Reaktion ausldésen. Welcher Botenstoff ist hierbei hauptsachlich

verantwortlich?

a) Tyramin
b) Histamin
c) Adrenalin
d) Cytosin
e) Cortisol

4. Ab welchem Zeitraum spricht man von einer Spéatreaktion?
a) nach 3 Stunden

b) nach 6 Stunden

c) nach 12 Stunden

d) nach 24 Stunden

e) nach 48 Stunden
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5. Welcher Verstarkungsfaktor der Anaphylaxie ist am einfachsten zu beeinflussen?

a) Mastzellerkrankungen
b) Infektionen

c) Allergenbelastung

d) Angst

e) Alkoholgenuss

6. Welches Medikament des Notfallsets erfordert durch die besondere Handhabung
eine regelmaRige Ubung?

a) Antihistaminikum

b) Adrenalin-Auto-Injektor

c) Asthma-Spray

d) Kortison-Saft

e) Kortison-Zapfchen

7. Welches Medikament wirkt bei einer anaphylaktischen Reaktion am schnellsten?

a) Antihistaminikum
b) Paracetamol

C) Kortison

d) Theophyllin

e) Adrenalin

8. Eine beginnende anaphylaktische Reaktion ist nicht gekennzeichnet durch:

a) Lippenschwellung
b) Atemnot
C) Juckreiz

d) Kribbeln an den Handflachen
e) Ubelkeit



9. Welche Malinahme sollte bei einer beginnenden Anaphylaxie als Erstes ergriffen

werden?

a) Antihistaminikum aus Notfallset verabreichen
b) Entspannungstibung durchfiihren

c) Adrenalin-Auto-Injektor aus Notfallset anwenden
d) Notarzt verstandigen bzw. Arzt aufsuchen

e) Kortison aus Notfallset verabreichen

10. Welche MalRnahme sollte bei einer schweren Anaphylaxie als Erstes ergriffen

werden?

a) Antihistaminikum einnehmen

b) Adrenalin-Auto-Injektor anwenden
C) Notarzt verstandigen

d) Asthma-Spray verwenden

e) Kortison-Saft einnehmen

11. Wie lange sollte ein Adrenalin-Auto-Injektor gedrickt werden, damit eine optimale
Wirkung eintritt?

a)
b)
c)
d)

e)

3 Sekunden
5 Sekunden
10 Sekunden
30 Sekunden
60 Sekunden

12. Der Adrenalin-Auto-Injektor sollte...

a)
b)
c)
d)

e)

stets im Kihlschrank gelagert werden

alle sechs Wochen neu verordnet werden

fir den Anaphylaxie-Patienten immer erreichbar sein
im Arzneischrank des Patienten gelagert werden

stets beim Hausarzt gelagert werden
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13. Worauf ist beim Absetzen des Notrufes besonders zu achten?

a)
b)

c)

d)

e)

Name des Hausarztes angeben

Bestitigung durch die Leitstelle abwarten
Mégliche Riickfragen der Leitstelle nicht abwarten,
damit die Leitung sofort wieder frei wird
Mitgliedsnummer der Krankenkasse angeben

Prifen, ob die € 10 Praxisgebihr in diesem Quartal schon bezahlt wurden

14. Wen soll die Arbeitsstelle/die Erzieherin/die Lehrerin im Falle einer

anaphylaktischen Reaktion als Erstes anrufen?

a)
b)
c)
d)

e)

Hausarzt
Partner/Eltern
Notarzt
Allergologen

hausarztlichen Notdienst

15. Welche Aussage zur korrekten Anwendung des Adrenalin-Auto-Injektors ist falsch?

a)

b)

Notfalls kann die Adrenalin-Auto-Injektion durch die Kleidung hindurch

in die Oberschenkelmuskulatur erfolgen

Es ist besonders wichtig, den Injektor kraftig genug auf den

Oberschenkel aufzusetzen

Der Anaphylaxie-Patient sollte sich die richtige Anwendung des Injektors

von einem Arzt erklaren lassen und an einem Trainer-Gerat erlernen

Er sollte bei einer schweren anaphylaktischen Reaktion sofort zum Einsatz
kommen

Der Auto-Injektor sollte nur von Arzten bzw. medizinischem Fachpersonal

angewendet werden

16. Manche Malinahmen werden in der Therapie der Anaphylaxie immer wieder

vergessen. Bitte markieren Sie die falsche Antwort.

a)
b)
c)
d)

e)

Entfernung des Ausldsers der Reaktion
Schock-Lagerung des Patienten

Gabe von Adrenalin

Heranziehung von Hilfe

Gabe von Kalzium
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17. Welches Symptom ist keine Nebenwirkung von Adrenalin?
a) Zittern

b) Unruhe

c) Panikgefuhl

d) Blutdruckabfall

e) Herzrasen

18. Was ist am wirksamsten fiir die akute Therapie der Anaphylaxie?

a) Kortison

b) Kalzium

c) Antihistaminikum
d) Adrenalin

e) Sauerstoff

19. Welche drei Medikamente sind in einem Selbsttherapie-Notfallset zur Vorbeugung

und Behandlung einer Anaphylaxie in deutschsprachigen Landern zumeist enthalten?

a) Asthmaspray, Antihistaminikum, Dopamin
b) Antihistaminikum, Kalzium, Adrenalin

c) Kortison, Antihistaminikum, Adrenalin
d) Kalzium, Antihistaminikum, Noradrenalin

e) Adrenalin, Kortison, Glukagon

20. Nach den European Resuscitation Council Guidelines betragt das Verhaltnis von

Herzmassage zu Beatmung bei der Wiederbelebung

a) 5:1
b) 5:2
c) 10:2
d) 15:2
e) 30:2
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9.4 Verhaltensprobe

Handlungsanweisung fiir Priifer

Der Priifer legt sichtbar dem Probanden folgenden Text vor und liest diesen langsam
laut vor.

»Bitte legen Sie Ihr mitgebrachtes Notfallset und den Anaphylaxie-Pass bereit!“
(Anm.: Dem Schulungsteilnehmer ist Gelegenheit zu geben, die Anweisung
auszufiihren.)

»Sie glauben, dass Sie allergisch reagieren bzw. Ihr Kind allergisch reagiert.

a) Schildern Sie ausfiihrlich, bei welchem AusmaR an Beschwerden Sie die
Medikamente des Notfallsets einsetzen werden.

b) Schildern Sie, welche weiteren Schritte Sie dariiber hinaus unternehmen
werden.

c) Fihren Sie die Anwendung der Medikamente lhres Notfallsets vor:

» zeigen Sie die Medikamente in der Reihenfolge, wie Sie sie tatsachlich
anwenden wirden.

* nennen Sie jeweils die Menge der Medikamente, die Sie einnehmen
bzw. verabreichen wirden.

» zeigen Sie die Anwendung moglichst realistisch.

Vor Beginn des Tests gebe ich Ihnen noch zwei Hinweise zum Ablauf:

1. Zur Vorfuihrung eines Adrenalin-Auto-Injektors erhalten Sie von mir ein
ungefahrliches Ubungsgerit.

(Anm.: Echten Adrenalin-Auto-Injektor an dieser Stelle durch Test-Injektor ersetzen und
aus dem Aktionsbereich entfernen.)

2. Ich werde Sie beobachten und nicht in die Demonstration eingreifen. Weitere
Fragen darf ich lhnen nach Vorgaben zur Durchfiihrung dieses Tests nicht
beantworten.

Sie haben 3 Minuten Zeit die Aufgaben zu bearbeiten. Bitte beginnen Sie jetzt.”

Nach 3 Minuten:

,Danke, die Zeit ist um. Zum Abschluss mochte ich mir die Haltbarkeitsdaten der
einzelnen Medikamente lhres Notfallsets und den Anaphylaxie-Pass ansehen.“

(Anm.: Nachbesprechung mit individueller Erléduterung von Fehlern ist nicht

vorgesehen. Die bereits gepriiften Probanden diirfen nicht zu den noch wartenden
ungeprtiften Probanden zuriickgehen.)

103



Handlungsanweisung fiir Probanden

Bitte legen Sie Ihr mitgebrachtes Notfallset und den Anaphylaxie-Pass bereit.

Sie glauben, dass Sie allergisch reagieren bzw. lhr Kind allergisch reagiert.

a) Schildern Sie ausfiihrlich, bei welchem Ausmalf} an Beschwerden Sie die
Medikamente des Notfallsets einsetzen werden.
b) Schildern Sie, welche weiteren Schritte Sie darlber hinaus unternehmen werden.

c) Fuhren Sie die Anwendung der Medikamente Ihres Notfallsets vor:

» zeigen Sie die Medikamente in der Reihenfolge, wie Sie sie tatsachlich
anwenden wurden.

* nennen Sie jeweils die Menge der Medikamente, die Sie einnehmen bzw.
verabreichen wurden.

» zeigen Sie die Anwendung méglichst realistisch.

Sie haben 3 Minuten Zeit die Aufgaben zu bearbeiten.
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Bewertungsbogen fiir Priifer

Probandencode:

Schulungszentrum: Prifer:

TO/T1/T2:

Schulung:

a) Schildern Sie, bei welchem Ausmal} an Beschwerden Sie die Medikamente des

Notfallsets einsetzen werden

Notfallplan

Testitem Typ Horizont Punkte
Vorstellung zu méglichen Anaphylaxie- ordinal 0/1/2 (2 Punkte)
Symptomen

Vorstellung zur Abgrenzung einer ordinal 0/1/2 (2 Punkte)
Anaphylaxie zu anderen Zustanden (z. B.

Angst)

Unterscheidung leichte/schwere Reaktion |nein-ja 0/1 (1 Punkt)
Unterscheidung sichere/unsichere nein-ja 0/1 (1 Punkt)
Allergenexposition

Abgestuftes Handlungskonzept nein-ja 0/1 (1 Punkt)
Konformes Vorgehen mit Anaphylaxie- ordinal 0/1/2 (2 Punkte)

b) Schildern Sie, welche weiteren Schritte S

ie dartber hinaus unternehmen werden

Berucksichtigung des Wirkeintritts

Testitem Typ Horizont Punkte
Notruf absetzen nein-ja 0/1 (1 Punkt)
Berichtet spontan Notrufnummer oder nein-ja 0/1 (1 Punkt)

Ablauf eines Notrufes

Berichtet spontan Anaphylaxie-Pass nein-ja 0/1 (1 Punkt)
vorzulegen (z. B. als Information flr

Notarzt)

Berichtet weitere mogliche Laienhelfer zu |nein-ja 0/1 (1 Punkt)

rufen und Uber eingetretene Situation zu

informieren

Berichtet allgemeine BasismalRnahmen nein-ja 0/1 (1 Punkt)

(z. B. Ruhe bewahren, kérperliche

Schonung...)

Berichtet Uber symptomorientierte nein-ja 0/1 (1 Punkt)
Lagerung (z. B. Atemnot — sitzend)

c) Fuhren Sie die Anwendung der Medikamente Ihres Notfallsets vor

Testitem Typ Horizont Punkte
Anwendung der Medikamente unter ordinal 0/1/2 (2 Punkte)

105



Testitem Typ Horizont Punkte
Antihistaminika Dosierung ordinal 0/1/2 (2 Punkte)
richtige Dosierung 2

geringfligig abweichende Dosierung 1

andere abweichende Dosierung 0

Celestamine (N 0,5 liquidum) ordinal 0/1/2 (2 Punkte)
Dosierung

».ganze Flasche trinken® 2

,1/2 bis ganze Flasche trinken* 1

Standarddosis des Beipackzettels 0

oder Prednisolon Tabletten/Zapfchen

Dosierung

Richtige Dosierung 2

geringflgig abweichende Dosierung 1

andere abweichende Dosierung 0
Adrenalin-Auto-Injektor Ausfiuihrung ordinal

Korrekte Ausfuhrung 4

Korrekte Ausfiihrung bis auf ,Ziehen“ des 3

Injektors nach weniger als 10 Sekunden

Korrekte Ausfiihrung bis auf falschen 2

Injektionsort +/- zu schnelles Ziehen

Vergessen Kappe abzuziehen oder 1

anderer wesentlicher Fehler bei der

Ausfuhrung

Jede Ausfiihrung, die zu Eigen- oder

Fremdverletzung gefuhrt haben kénnte 0

d) falls vorhanden (geht nicht in Gesamtbewertung ein)

Dosieraerosol Dosierung/Ausfiihrung |ordinal (O Punkte)
Inbetriebnahme korrekt ++

Inbetriebnahme mit Nachlesen +

Inbetriebnahme fehlerhaft oder

ausschliefdliche Anwendung ohne

Adrenalin-Auto-Injektor 0

Erreichte Punktzahl:

(von 25 Punkten)
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Abschlussbeurteilung (zur internen Auswertung)

1. Entspricht die Demonstration mutmaRBlich der urspriunglichen Schulung?

Oja O nein
2. Angetroffene Komponenten? 3. Innerhalb der

Haltbarkeit?
O Antihistaminikum (welches: ) Oja O nein
O Kortikosteroid (welches: ) Oja O nein
O Fastjekt-Injektor Oja O nein
O Anapen-Injektor Oja O nein
O Primatene Mist Dosieraerosol Oja O nein
O InfectoKrupp Inhal mit Sprihsystem Oja O nein
O andere

Oja O nein

Oja O nein

Oja O nein
4. Anaphylaxie-Pass vorhanden? Oja O nein

5. Art der Allergie:
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9.5 Probanden-Evaluation der Schulung

Ihre Meinung zur Anaphylaxie-Schulung ist uns wichtig. Wir méchten Inhalt und Nutzen
der Schulung Uberprifen und gegebenenfalls verbessern. Dabei sind wir auf lhre
Ruckmeldung angewiesen. Nur Sie kdnnen beurteilen, inwieweit das Training flr Sie
personlich férderlich ist. Im folgenden finden Sie hierzu eine Reihe von Fragen. Ein

Beispiel zur Beantwortung der Fragen:

Verbringen Sie viel Freizeit mit lhrem Hund?

O JU @ oo (€S @i (O J ®
ja, sehr zum grofRen teilweise wenig fast gar nein,
Teil nicht Uberhaupt nicht

falls keinen Hund, bitte hier ankreuzen

Kreuzen Sie bitte jeweils die Zahl an, die lhre Meinung am besten ausdrickt.
Verbringen Sie zum Beispiel wenig Freizeit mit Inrem Hund, wirden Sie wie oben die 4
ankreuzen. Falls Sie keinen Hund haben, wirden Sie die Alternative ,falls keinen

Hund“ ankreuzen.
Bei manchen Fragen gibt es zusatzliche Antwortmdglichkeiten, wie hier in diesem
Beispiel ,kein Hund“. Kreuzen Sie dann entweder die entsprechende Auspragung in

der Zahlenreihe an oder die zusatzliche Antwortmdglichkeit.

Vielen Dank!
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@

ja, sehr zum grof3en teilweise wenig fast gar nein,

@ ® @ ® ®

Teil nicht Uberhaupt nicht

A. Fragen zum Nutzen

1.

Konnten Sie durch das Training ausreichend
neues Wissen erwerben? O] @ ©) O] ® ®

Wurden alle fur Sie relevanten Aspekte der Anaphylaxie behandelt?
0) @ ©) ® ® ®

Hat Ihnen das Training neue Anregungen und Ideen gegeben?

O) @ ® ® ® ®

Tragt das Training zur Bewaltigung der Anaphylaxie lhres Kindes bei?
O) @ ©) ® ® ®

Alles in allem: Waren Sie mit dem Nutzen des Trainings zufrieden?
0) @ ©) O] ® ®

B. Fragen zu praktischen Ubungen und zur Umsetzbarkeit des Gelernten in
den Alltag
1.

Hatten Sie ausreichend Gelegenheit, die Trainingsinhalte in praktischen
Ubungen anzuwenden? ® @) ® @ ® ®

Falls zu viele praktische Ubungen, bitte hier ankreuzen QO

Waren die praktischen Ubungen effektiv?
O) @ ) ® ® ®

Haben Sie durch das Training die Fahigkeit erworben, das Gelernte in
Ihrem Alltag umzusetzen? O] @ ) ® ® ®

Haben Sie in Inrem Alltag die Mdglichkeit, das Gelernte anzuwenden?
O) @ ©) @ ® ®

Alles in allem: Waren Sie mit den praktischen Ubungen und der Umsetzbarkeit
des Gelernten in den Alltag zufrieden?
@ @ ©) @ ® ®
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C. Fragen zum Medieneinsatz (Tafel, Folie, Pinnwand etc.)

Falls kein Medieneinsatz, bitte hier ankreuzen Q

1. War die Menge der eingesetzten Medien angemessen?

O] @ ©) @ ® ®
2. Haben die eingesetzten Medien |hr Interesse am Thema geweckt bzw. auf-
rechterhalten? @ @ ©) @ ® ®
3. Wurden die Medien sinnvoll eingesetzt?
0) @ ©) O] ® ®
4. Halfen Ihnen die eingesetzten Medien, den Inhalt besser zu verstehen?
0) @ ©) O] ® ®
5. Alles in allem: Waren Sie mit dem Medieneinsatz zufrieden?
O) @ ©) @ ® ®
D. Fragen zu den Trainingsunterlagen
(Alle Unterlagen zum Training, die Sie vor, wahrend oder nach dem Seminar
erhalten haben).
Falls keine Trainingsunterlagen erhalten, bitte hier ankreuzen Q1
1. Waren die Trainingsunterlagen ausfihrlich genug?
0) @ ©) O] ® ®
2. Waren die Trainingsunterlagen gut verstandlich?
0) @ ©) ® ® ®
3. Halfen Ihnen die Trainingsunterlagen, sich in die Themen des Trainings
einzuarbeiten? ) @ ©) @ ® ®
4. Konnten Sie mit Hilfe der Trainingsunterlagen die behandelten Themen
vertiefen? ) @ ©) @ ® ®
5. Alles in allem: Waren Sie mit den Trainingsunterlagen zufrieden?
0) @ ©) ® ® ®
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E. Fragen zur Organisation

1. War die Dauer des Trainings ...

... pro Trainingssitzung angemessen? jad zukurz Q zulang U
2. ...insgesamt angemessen? ja Qd zukurz Q zulang 4

3. Wurde der angegebene zeitliche Ablauf des Trainings eingehalten?
0) @ ©) @ ® ®

4. Konnten die vorgesehenen Themen alle behandelt werden?
0) @ ©) @ ® ®

5. Waren die Arbeitsrdume angemessen (z. B. hinsichtlich Frischluft, Ruhe,
Grole, etc.) @ @ ® @) ® ®

6. Alles in allem: Waren Sie mit der Organisation des Trainings zufrieden?
0) @ ©) O] ® ®

F. Fragen zu den Trainern

1. Hatten Sie den Eindruck, dass sich die Trainer mit den Themen
gut auskennen? @ @ ©) @ ® ®

2. Konnten die Trainer die Inhalte des Trainings verstandlich vermitteln?
0) @ ©) O] ® ®

3. Wirkten die Trainer auf Sie engagiert?
@ @ ® O] ® ®

4. FuUhlten Sie sich durch die Trainer zur Mitarbeit motiviert?
® @ ® @ ® ®

5. Alles in allem: Waren Sie mit den Trainern zufrieden?
0) @ ©) O] ® ®
6. Wurden lhre Erwartungen, die Sie zu Beginn des Trainings hatten, erfullt?
0) @ ©) O] ® ®

Wenn Sie noch einmal alle Aspekte, die jetzt genannt wurden, Revue passieren lassen,
wuirden Sie dann das gesamte Training als gelungen bezeichnen?
0) @ ©) @ ® ®
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