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Einleitung

Bei der Neurodermitis handelt es sich um eine der haufigsten chronischen Hauterkrankungen
im Kindesalter. Diese gehort zusammen mit Heuschnupfen und Asthma bronchiale zum

Formenkreis der atopischen Erkrankungen.

Eine zunehmende Prdvalenz in den westlichen Industrienationen ist zu verzeichnen. In
Deutschland wird derzeit von drei Millionen Betroffenen ausgegangen. Bis zum Schulalter
leiden 13% der Kinder an atopischer Dermatitis. Der Inzidenzgipfel liegt jedoch im
Sauglings- und Kindesalter (Félster-Holst 2006).

Bisher ist, bedingt durch die multifaktorielle Pathogenese mit genetischer Disposition, eine
Heilung der atopischen Dermatitis nicht in Sicht. Im Vordergrund steht vielmehr die
symptomatische Behandlung mit der Linderung von Hauterscheinungen und Juckreiz. Durch
den unangenehmen Juckreiz sowie die entstellenden, stark entziindlichen Hautveranderungen
entstent fur die Patienten und deren Familien eine erhebliche Beeintrachtigung. Diese
Belastungen erfordern von den Betroffenen spezifische Bewéltigungsstrategien im Umgang
mit den Symptomen dieser chronischen Erkrankung sowie den daraus resultierenden
Komplikationen und Konsequenzen im Alltag. Daher erscheint es sehr wichtig, den
betroffenen Familien eine angemessene und handlungsrelevante Therapie anzubieten, was

durch Patientenschulungsprogramme geschehen kann.

Erstmals wurden Schulungsprogramme fiir Patienten mit chronischen Erkrankungen flr
Diabetespatienten  entworfen und umgesetzt. Nach ersten Erfahrungen  mit
Diabetesschulungsprogrammen wurden auch Schulungsprogramme fiir Asthmapatienten
entwickelt. Positive Effekte ber Programme zur Schulung von Patienten mit Neurodermitis
wurden bereits vor Uber 50 Jahren beschrieben (Klein 1949, Shoemaker et al. 1955,
Williams 1951). Immer mehr wurde bei den entwickelten Patientenschulungen die
Bedeutsamkeit psychologischer Inhalte, wie z. B. das Verhaltenstraining zum Umgang mit
dem Kratzen, erkannt (Ehlers et al. 1995, Long et al. 2006, Melin et al. 1986).

Bei den Schulungsprogrammen fir Kinder mit Neurodermitis sowie deren Eltern handelt es
sich um ein junges, aber expandierendes Forschungsgebiet, welches in den letzten Jahren sehr

an Bedeutung gewonnen hat. Vielen auf diesem Gebiet bisher durchgeftihrten Studien werden



noch methodische Mangel vorgeworfen (Ersser et al. 2007).

Durch  die deutschlandweite  Multizenterstudie von  der  Arbeitsgemeinschaft
Neurodermitisschulung (AGNES) zur ,,besseren Vorsorge und Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit atopischem Ekzem* (Staab et al. 2006) konnten erstmals in einem grof3en
Rahmen die positiven Langzeiteffekte eines interdisziplindren Schulungsprogramms an
Kindern und Jugendlichen sowie deren Eltern im Vergleich zu einer Wartekontrollgruppe
uber den Zeitraum von einem Jahr nachgewiesen werden. Es kam hier zu einem signifikant
besseren Abschneiden der Schulungsgruppe sowohl im Schweregrad der Erkrankung als auch
in den psychologischen Einschrankungen (Scheewe et al. 2007, Staab et al. 2006).
Langzeitstudien zu den Effekten von interdisziplindren Schulungsprogrammen (iber einen
Zeitraum von neun Jahren an Kindern und Erwachsenen, jedoch ohne Wartekontrollgruppe,
liegen bereits vor (Schéfer et al. 2003).

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, die Langzeiteffekte des von AGNES entwickelten
Schulungsprogramms funf Jahre nach Schulungsende im Vergleich zu einer Kontrollgruppe
aufzuzeigen. Bisher wurden keine  kontrollierten  Studien zu  Neurodermitis-
schulungsprogrammen Gber einen &dhnlich langen Zeitraum durchgefiihrt. In der hier
vorliegenden Studie wurden die Eltern der damaligen Multizenterstudie der Altersgruppe 1
(damals 0 — 7 jéhrige Kinder) anhand von Fragebdgen zum Schweregrad der Neurodermitis
der Kinder, zur Krankheitsverarbeitung und zur Lebensqualitat befragt. Auch wurden Fragen
bezuglich den Ausfallstagen der Kinder bedingt durch die Neurodermitis, der Anzahl an

Behandlungen sowie dem Umgang mit der Erkrankung gestellt.

Diese Arbeit bietet zunachst einen Uberblick iiber epidemiologische, atiologische sowie
medizinische Grundlagen der Neurodermitis. AnschlieBend wird auf die Klinik und
Diagnostik sowie den Verlauf und die Therapiemdglichkeiten der Erkrankung eingegangen.
Danach erfolgt eine Darstellung der psychosomatischen Aspekte der atopischen Dermatitis
sowie ein Einblick tber die Belastung von Familien mit an Neurodermitis erkrankten

Kindern.

In einem eigenen Kapitel wird auf die Entwicklung von Patientenschulungsprogrammen
zundchst fur Diabetes- und Asthmapatienten eingegangen und im Anschluss daran werden die

Konzepte von bereits bestehenden Neurodermitisschulungsprogrammen sowie hierzu



durchgefiihrte wissenschaftliche Studien dargestellt. Es wird auf die fir Kinder sowie deren
Eltern entwickelten Schulungsprogramme eingegangen und die deutschlandweite
Multizenterstudie von AGNES zur ,,besseren Vorsorge und Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit atopischem Ekzem® (Staab et al. 2006) wird mit ihrem Konzept, ihren
Inhalten sowie ihren Ergebnissen vorgestelit.

Schliel3lich werden das Vorgehen sowie die Evaluationsinstrumente der 5-Jahres-Katamnese
beschrieben. Abschlielend werden die Ergebnisse dieser Studie vorgestellt und anhand des
aktuellen Forschungstandes diskutiert.



1 Neurodermitis

1.1 Was ist Neurodermitis?

Bei der Neurodermitis handelt es sich um eine Erkrankung des atopischen Formenkreises.
Atopie heilt auf griechisch atopos und bedeutet ,, unpassend, seltsam, am falschen Platz*.
Diese Gruppe von Erkrankungen — auch allergische Erkrankungen genannt — sind dadurch
gekennzeichnet, dass eine familidre Neigung besteht, bereits bei Einwirkung niedriger Dosen
von Allergenen mit der Bildung von IgE-Antikdrpern zu reagieren und bestimmte Symptome
zu entwickeln. Ebenfalls zu den Erkrankungen des atopischen Formenkreises gehdren die
Rhinokonjunktivitis und das Asthma bronchiale (Braun-Falco 2005).

Umweltfaktoren wie z. B. Umweltschadstoffe oder der Verlust protektiver Faktoren
(mikrobielle Einfliisse, Erndhrung) kommen zur genetischen Disposition hinzu und wirken
fordernd auf eine Allergieentwicklung. Auch ein mangelndes Training des Immunsystems

durch verbesserte Hygiene kann zur Allergieentstehung beitragen (Braun-Falco 2005).
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Abbildung 1.1: Determinanten der Allergieentstehnung und —auslésung
(Behrendt et al. 1999).



Definition des atopischen Ekzems

Das atopische Ekzem ist ein ,,chronisch oder chronisch-rezidivierendes Ekzem, bedingt durch
verschiedene immunologische Faktoren (Reaktionen gegen exogene oder endogene Allergene,
insbesondere gegen Milbenproteine in Hausstaub und Tierschuppen, Stérung des
Immunsystems mit Uberwiegen der Immunantwort von TH2-Zellen u.a.) und durch
nichtimmunologische  Faktoren  (v.a. Psycho- und neurovegetative  Stérungen,
Fettstoffwechselstorungen der Haut, bakterielle Infektionen ekzematGser Hautpartien,
hautirritierende Kleidung, trockenes, kilhles Klima); tritt bei einem Teil der Patienten in
Kombination mit verschiedenen Formen der Atopie auf. Die Disposition wird vermutlich

polygen vererbt. “ (Pschyrembel 2004).

Synonyme fir Neurodermitis sind nach Braun-Falco (2005):

- Atopisches Ekzem

- Atopische Dermatitis

- Neurodermitis diffusa

- Neurodermitis constitutionalis sive atopica
- Prurigo Besnier

- Endogenes Ekzem

- Asthmaekzem

1.2 Epidemiologie

Die atopische Dermatitits gehort zu den haufigsten chronischen Hauterkrankungen. Nach
Fritsch (2004) leiden etwa 1 - 3% aller Erwachsenen und 5 - 20% aller Kinder an dieser
Erkrankung. Es wird von etwa 3 Millionen Betroffenen in Deutschland ausgegangen. Die
Erkrankung hat in den letzten Jahrzehnten deutlich zugenommen. Schultz Larsen et al.
(1992) geben an, dass in den Jahren vor 1960 lediglich 2 - 3% der Kinder von Neurodermitis

betroffen waren und die Zahl der Erkrankten seitdem stetig angestiegen ist.



Werner et al. (2002) fihrten eine Befragung zur Inzidenz der Neurodermitis von
Schulanfangern in Hannover durch. Hier zeigte sich, dass 10,5% aller Schulanféanger an
Neurodermitis erkrankt waren oder zu einem friiheren Zeitpunkt ihres Lebens bereits
Neurodermitis gehabt hatten. Auch wurde festgestellt, dass die Inzidenz der atopischen
Dermatitis bei Kindern aus Familien mit einem hohen sozio-6konomischen Status groRRer war,
jedoch konnte kein Unterschied hinsichtlich der Inzidenz bedingt durch lokale

Umweltfaktoren, wie Luftverschmutzung festgestellt werden.

Schéafer et al. (2000) fihrten eine Verlaufsstudie zur Pravalenz der Neurodermitis bei
Vorschulkindern im Alter von 5 - 6 Jahren in Ost- und Westdeutschland durch. Hier zeigten
sich deutliche Unterschiede mit einer Pravalenz der Neurodermitis in Ostdeutschland von
12,9%, in Westdeutschland hingegen mit nur 8,2%. Auch weltweit bestehen Unterschiede in
der Pravalenz der Neurodermitis. In der Studie International Study of Asthma and Allergies
in Childhood (ISAAC 1998) wurde festgestellt, dass Neurodermitis in nordeuropéischen

Landern und Afrika deutlich haufiger auftritt als in osteuropdischen oder asiatischen Landern.

1.3 Atiologie und Pathogenese

Die Pathogenese der atopischen Dermatitis ist bis heute noch nicht vollstandig aufgeklart.
Man geht - wie auch bei den anderen atopischen Erkrankungen - von einer multifaktoriellen
Genese aus. Als gesichert gilt die erbliche Disposition. So konnte in Zwillingsstudien
nachgewiesen werden, dass bei homozygoten Zwillingen mit 86% eine deutlich hdhere
Konkordanz besteht als bei dizygoten Zwillingen mit nur 21% (Larsen 1986). Leiden beide
Eltern eines Kindes an einem atopischen Ekzem, so besteht fiir das Kind ein Risiko von
60 - 80% ebenfalls eine Neurodermitis zu entwickeln. Hat nur ein Elternteil eine atopische
Dermatitis und das andere eine respiratorische Atopie so reduziert sich dieses Risiko auf
ca. 30 - 40% (Braun-Falco 2005).

Die Neurodermitis wird multigen vererbt. Fir diesen Erbgang von Bedeutung sind Gene, die
fir eine Erhdhung des Gesamt-IgE-Wertes, die spezifische IgE-Antwort und die Freisetzung
von entziindlichen Mediatoren sorgen (Jung 2003). Neurodermitispatienten reagieren bei
Einfluss von hochmolekularen Umweltallergenen wie z. B. Pollen oder Hausstaubmilben mit

der Produktion von IgE und der Aktivierung von eosinophilen Granulozyten. Dies ist die



Folge einer verschobenen Th1/Th2-Antwort mit Dominanz der Th2-Zellen. Charakteristisch
fur eine durch Th2-Zellen dominierte Immunantwort ist die durch IL-4 und -13 vermittelte
IgE-Synthese  sowie die durch IL-5 aktivierten eosinophilen  Granulozyten
(B6hm und Bauer 1997).

Die Auspragung der Erkrankung wird durch eine grofle Zahl von pathophysiologischen
Faktoren moduliert. Zu den wichtigsten z&hlen nach Wdithrich und Ruzicka (1997)
folgende:

e Genetische Faktoren

e Trockene empfindliche Haut (,,Kutane Atopie*)

e Stoffwechselfaktoren (Mangel an y-Linolenséure)
e Zelluldre Immundefizienz

e Erhdhte Produktion des Immunglobulins E

e Dysregulation des autonomen Nervensystems

e Psychosomatische Interaktionen

Auch existieren eine Reihe von Provokationsfaktoren des atopischen Ekzems. Zu den
obligaten Auslésefaktoren zahlen Irritanzien (z. B. Wolle, Synthetik, Tabakrauch, Schweil,
Seifen, feuchtes Milieu) sowie emotionale Belastungssituationen, Stress, Erreger wie
Staphylococcus aureus und bestimmte Klimafaktoren (extreme Kaélte, Trockenheit, schwile
Luft). Als individuelle Ausloser sind Aeroallergene und Nahrungsmittel (Pseudoallergene,
Allergene) zu bezeichnen (Félster-Holst 2006).



1.4 Klinik

Die atopische Dermatitis zeigt sich in ihrem Erscheinungsbild je nach Lebensalter sehr
unterschiedlich in Morphologie und Lokalisation. Auch bestehen groRe individuelle
Unterschiede in der Manifestation. Im Folgenden wird auf das jeweils typische
altersabhéngige Erscheinungsbild naher eingegangen.

Sauglingsalter
Klassischerweise beginnt die atopische Dermatitis nach dem dritten Lebensmonat. Die

Hautverdnderungen manifestieren sich hauptséchlich an Gesicht, Stirn, behaartem Kopf und
der seitlichen Wangenregion (Braun-Falco 2005). Diese treten als exsudativ-entzlndliche
Effloreszenzen mit dem Aussehen einer gelb/braunlich haftenden Kruste in Erscheinung. Man
bezeichnet diese Hauterscheinungen auch als Milchschorf, da sie aussehen, wie ,,in einem
Topf angebrannte Milch®. Es besteht eine Neigung zur Superinfektion durch Staphylococcus
aureus. Bei Fortbestehen der Erkrankung findet mit der Zeit eine Ausbreitung auf den Korper
statt, wobei hauptsachlich die Streckseiten befallen sind. Die Windelregion bleibt bei der

Neurodermitits ausgespart.

Kindesalter

Nach Vollendung des ersten Lebensjahres geht das exsudativ-entziindliche Erscheinungsbild
in trockene Ekzeme Uber. Auch kommt es zu einer allgemeinen Hauttrockenheit
(Braun-Falco 2005). Pradilektionsstellen der Effloreszenzen sind Ellenbeugen, Kniekehlen
und Gesicht. Da das Ekzem besonders in den Beugeregionen ausgepragt ist, wird es auch als
,BEkzema flexurarum*“ bezeichnet. Die Morphologie der Hauterscheinungen ist
gekennzeichnet durch Xerosis, Papeln, Lichenifikation und Exkoriationen. In diese Phase fallt

auch die Manifestation der atopischen Respirationserkrankungen (Folster-Holst 2006).

Jugend- und Erwachsenenalter

Beim Erwachsenen kommt es zu einer Lichenifikation der betroffenen Hautareale, welche
haufig mit Prurigokndtchen durchsetzt sind (Fritsch 2004). Am haufigsten betroffene Stellen

sind beim Erwachsenen die Ellenbeugen, Kniekehlen, Hande, FiiRe, Hals und Gesicht.

Im Vordergrund der Beschwerdesymptomatik stehen in jedem Lebensalter fur die Patienten

der quélende Juckreiz und die damit oft erhebliche Beeintrachtigung der Lebensqualitét.



1.5 Diagnostik

Das wichtigste diagnostische Schema zur Verifizierung einer Neurodermitis fur
wissenschaftliche Untersuchungen und epidemiologische Studien wurde von Hanifin und
Rajka (1980) erstellt. Hieraus miissen mindestens drei Haupt- und drei Nebenkriterien erfiillt
sein, um die Diagnose zu stellen. Ein vereinfachtes Schema wurde von der Arbeitsgruppe
Williams et al. (1996) eingefihrt, welches nur sechs Kriterien enthélt, von denen vier fir die

Diagnosestellung erfillt sein missen.

Im Folgenden werden die einzelnen Diagnosekriterien nach Hanifin und Rajka (1980)

aufgefuhrt:

Hauptkriterien
e Pruritus

e Typische Morphologie und Verteilung
- Lichenifikation in den Beugen beim Erwachsenen
- Miteinbeziehnug von Gesicht und Streckseiten bei Kindern
e chronisch oder chronisch-rezidivierende Dermatitis
e Atopie in der Eigen- oder Familienanamnese (Asthma, allergische Rhinitis, atopische

Dermatitis)

Nebenkriterien

o Xerosis

e Ichthyosis/palmare Hyperlinearitat/Keratosis pilaris

e positiver Hauttest (Typ I-Reaktion)

e erhohtes IgE

e friher Krankheitsbeginn

e Neigung zu Hautinfektionen (besonders Staphylococcus aureus und Herpes simplex)/
gestorte zellvermittelte Immunitét

e Neigung zu unspezifischen Hand- oder Ful’ekzemen

e Mamillenekzem

e Cheilitis

e Rezidivierende Konjunktivitis

e Dennie-Morgan infraorbitale Lidfalte



e Keratokonus

e anteriorer subcapsulérer Katarakt

e periokulare Schatten

e Gesichtshlasse/Gesichtserythem

e Pityriasis alba

e Faltelung des Nackens

e Juckreiz beim Schwitzen

e Intoleranz gegentiber Wolle und Fettlosern
o perifollikulére Betonung

e Nahrungsmittelintoleranz

e Abhangigkeit von Umwelt- und psychischen Faktoren

e weiler Demographismus

Um den Schweregrad der atopischen Dermatitis einzuschétzen, wurde von der European
Task Force on Atopic Dermatitis (1993) der SCORAD-Index (Severity Scoring of Atopic
Dermatitis) entwicket. Dieser wurde auch im Rahmen unserer Studie verwendet. In Abschnitt

5.3.1 im Methodikteil dieser Arbeit wird hierauf naher eingegangen.

1.6 Verlauf und Prognose

Der Verlauf der Neurodermitis ist unberechenbar. In unregelmaRigen Abstdnden auftretende
Schiibe wechseln mit Zeiten der Abheilung. Die Erkrankung kann bereits im Sauglingsalter
beginnen und hier auch wieder sistieren oder bis ins hohe Alter bestehen bleiben. Meist
werden die Ekzemschiibe mit der Zeit milder. Beim Erwachsenen kénnen Handekzeme als
einziger Ausdruck der atopischen Dermatitis bestehen bleiben (Jung 2003). Meist heilt die
Erkrankung bis zur Pubertét ab. Van Hecke und Leys (1981) beobachteten allerdings in einer
Follow-Up Studie an 50 Kinder mit Neurodermitits, dass bei 62% der Kinder die Erkrankung

auch nach 20 Jahren noch nachzuweisen war.

Nach Szucs (1996) manifestiert sich die Erkrankung bei ca. 60% der Betroffenen in einem
Alter von 0 - 12 Monaten. 30% erkranken in einem Alter von 1 - 5 Jahren und nur 10%
zwischen dem 6. und 20. Lebensjahr. Auch ist noch ein Erkrankungsbeginn im

Erwachsenenalter moglich, jedoch selten.
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Als prognostisch unglnstig fir die Remission einer atopischen Dermatitis gelten nach
Rystedt (1985) folgende Faktoren: eine persistierend trockene Haut im Erwachsenenalter,
eine ausgedehnte Dermatitis in der Kindheit, Assoziation mit weiteren atopischen
Erkrankungen, eine positive Familienanamnese fur atopische Dermatitis, ein friher
Erkrankungsbeginn sowie weibliches Geschlecht. Die atopische Dermatitis kann sich im
Laufe des Lebens in eine allergische Rhinitis oder in ein Asthma bronchiale verlagern.

1.7 Therapie und Pravention

Die Atiologie der Neurodermitis ist noch nicht vollstandig geklart und die Erkrankung ist
bisher nicht heilbar. Es bestehen groRRe individuelle Unterschiede hinsichtlich des Verlaufs, so
dass keine Pauschaltherapie fiir die Patienten existiert. Auch kann den Patienten bisher keine
kurative ~ Therapie angeboten werden, sondern ausschlielich  symptomatische

Therapieanséatze.

Da die Patienten in der Regel unter einer trockenen Haut leiden, ist eine konsequente,
stabilisierende Basispflege der Haut unerlasslich (Schépf et al. 1995). Hierdurch wird die
Permeabilitatsbarriere der Haut stabilisiert und Entzindungen kann vorgebeugt werden.
Empfohlen werden zur Behandlung der trockenen Haut Olhaltige Bade- oder Duschzusatze
und lipophile Grundlagen sowie Harnstoffpréparate. Durch feuchte Umschlage oder durch
Auftragen des Externums auf die feuchte Haut kann eine bessere Wirkung erzielt werden
(Folster-Holst 2006).

Waéhrend des akuten Schubs ist es sinnvoll ein ndssendes oder impetiginisiertes Ekzem durch
feuchte Umschlage zu behandeln. Auch zur Anwendung kommen in diesem Stadium
antiseptische Mittel wie Chinolinderivate, Kaliumpermanganat, Chlorhexidin und Triclosan

sowie die Antibiotika Mupirocin und Fusidinséure (Folster-Holst 2006).

Starke Ekzemschiibe sollten je nach Schwere mit lokalen oder systemischen kortikoidhaltigen
Praparaten abgefangen werden. Alternativ zu Kortikoiden werden die Calcineurininhibitoren
Tacrolimus und Pimecrolimus mit Erfolg eingesetzt (Kang et al. 2003, Leung und Barber
2003). Durch ihre Anwendung kann Kortison eingespart werden und es treten weniger

Nebenwirkungen auf. Die Calcineurininhibitoren werden zurzeit noch in Langzeitstudien

11



bezuglich ihrer Sicherheit bei mehrjahriger Anwendung Uberpruft (Folster-Holst 2006).
Kommt es zu einer Superinfektion durch Staphylococcus aureus, ist eine antibiotische

Therapie mit z. B. Cephalosporinen oder Flucloxacillin unerl&sslich.

Zur Juckreizbewaltigung haben sich Antihistaminika bewéhrt. Es konnen besonders am
Abend die herkémmlichen sedierenden Praparate (Dimetidin, Clemastin) eingesetzt werden
oder alternativ neuere nicht sedierende Praparate (Fexofenadin, Desloratidin). Bei sehr
schweren, therapierefraktdren Fallen, sollte das Immunsuppressivum Cyclosporin zum

Einsatz kommen.

Ebenfalls gute Erfolge werden mit UVA/UVB-Bestrahlung, sowie mit Aufenthalten im
Gebirge oder an der Nordsee erzielt.

Einen besonderen  Stellenwert in der Therapie der Neurodermitis nehmen
psychotherapeutische Therapieansétze ein. Bereits Melin et al. (1986) zeigte in einer Studie
an Neurodermitispatienten, dass durch den Einsatz von Verhaltenstherapie zusétzlich zu einer
topischen Kortikoidbehandlung eine deutliche Verbesserung des Hautzustandes sowie eine
Reduktion des Kratzens erreicht werden konnte. Die Patienten, die ausschliellich mit
Kortikoiden  behandelt wurden, zeigten deutlich schlechtere Ergebnisse. Da
zwischenmenschliche Konflikte und auch Stress zu den bedeutenden Triggerfaktoren der
Neurodermitis gehdren, ist die Wirksamkeit von psychotherapeutischen Malinahmen bei

atopischer Dermatitis nachvollziehbar (vgl. Simmich et al. 1998).

Ehlers et al. (1995) flihrten eine 1-Jahres-Follow-Up-Studie durch. Vier Gruppen von
Patienten mit atopischer Dermatitis wurden untersucht. Eine Gruppe erhielt ausschlieBlich
eine dermatologische Schulung (DE), eine Gruppe erhielt Verhaltenstherapie (BT), eine
andere Autogenes Training (AT) und eine weitere eine dermatologische Therapie kombiniert
mit Verhaltenstherapie (DEBT). Die vier Gruppen wurden auch mit einer Patientengruppe
verglichen, die ausschlieBlich eine dermatologische Standardtherapie (SMC) erhielt. Die
Patienten, die mit psychologischen Therapieinhalten (AT, BT und DEBT) behandelt wurden
zeigten eine deutliche Verbesserung des Hautzustandes sowie eine signifikante Reduktion des
Kortikoidverbrauchs im Gegensatz zu den Patienten, die ausschlieRlich eine dermatologische
Behandlung (DE und SMC) erhielten. Dies zeigt, dass psychologische Therapieinhalte einen

wichtigen Stellenwert in der Behandlung der atopischen Dermatitis einnehmen. Auch eine
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Metaanalyse von Chida et al. (2007) bestatigt den positiven Effekt von psychologischen

Interventionen in der Therapie von Patienten mit atopischer Dermatitis.

Koblenzer und Koblenzer (1988) fiihrten ein psychodynamisches Beratungs- und
Therapiekonzept an Eltern von Kindern mit Neurodermitis durch. Besondere Bedeutung kam
bei diesem Konzept der jeweiligen unbewussten Konfliktdynamik zwischen Eltern und
Kindern bei. Es wurde eine gute und anhaltende Entwicklung der dermatologischen Befunde
erreicht.  Auch zeigten die Kinder eine positive emotionale Entwicklung.
Verhaltenstherapeutische Elemente wurden bereits in Schulungprogramme fiir Kinder und
Jugendliche erfolgreich integriert (Hampel et al. 2002, Scheewe und Skusa-Freeman 1994).
Auch in der von der Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung (AGNES) angebotenen
Patientenschulung ergénzen sich besonders medizinische und psychologische Therapieansatze
(Werfel et al. 2008).

Zur Préavention der Neurodermitis wird empfohlen Kinder bis zum 6. Lebensmonat zu stillen.
Auch Rauchen ist ein wichtiger Triggerfaktor der Neurodermitis und sollte besonders in
atopiebelasteten Familien unterlassen werden. Bei bestehender Neurodermitis sollten
Provokationsfaktoren wie Stress oder Allergene moglichst gemieden werden. Allergene in
Nahrungsmitteln wie Kuhmilch, Hihnerei, Weizen und Soja kdnnen besonders bei Kindern
haufig zu Ekzemschiben fiihren. Wird eine Nahrungsmittelallergie festgestellt, sollten diese
Bestandteile aus der Nahrung eliminiert und ggf. durch andere ersetzt werden (Breuer et al.
2003).  Hilfreich  bei  bestehender  Neurodermitis koénnen auch  milbendichte
Matratzenumhallungen sowie das Meiden von irritierenden Substanzen wie Staub oder Wolle

sein.

1.8 Neurodermitis und Psychosomatik

Die Haut ist eines der grofiten Organe des menschlichen Korpers. Sie nimmt eine besondere
Stellung ein, da sie eine Verbindung zwischen der Innenwelt des Kdrpers und der AulRenwelt
herstellt. Sie hat unter anderem eine Schutzfunktion, indem sie den Kérper vor chemischen
und mechanischen Einwirkungen zu schiitzen vermag. Auch hat sie eine zentrale Aufgabe im
Flussigkeits- und Warmehaushalt des Kérpers und ist ein wichtiges Wahrnehmmungs- und
Kommunikationsorgan des Menschen. Ohne Haut wére kein Mensch lebensféhig. Schon bei

einem Verlust von mehr als 20% der Haut besteht fiir einen Menschen die Gefahr zu sterben.

13


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Chida%20Y%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_DiscoveryPanel.Pubmed_RVAbstractPlus

Eine besondere Bedeutung kommt der Haut als Kommunikations- und Ausdrucksorgan zu. So
kann man die Haut auch als ,,Spiegel der Seele* bezeichnen, da durch ihr Erscheinungsbild
Ruckschlisse auf die seelische Verfassung eines Menschen gezogen werden kdnnen. Auch
sagt man, es gibt Menschen ,,mit dickem Fell“ und Menschen ,,mit diinner Haut. Hiermit soll

zum Ausdruck gebracht werden, wie sehr ein Mensch psychisch verletzlich ist (Gieler 2005).

Der Volksmund benutzt Redewendungen wie ,vor Schreck erblassen®, ,vor Angst
schwitzen®, ,,vor Scham errdten” oder vor ,,Angst eine Gidnsehaut bekommen®. Auch diese

Aussagen zeigen die Verbindung von psychischer Verfassung und Hautzustand auf.

Viele Patienten, die bereits als Saugling eine atopische Dermatitis hatten, zeigen spéter einen
inaddquaten Umgang mit ihrer Haut. Dies ist nachvollziehbar, da die Kinder einerseits auf
ihrer Haut die liebevolle Bertihrung durch ihre Bezugspersonen erleben, andererseits aber
auch schmerzhafte und juckende Verdnderungen. Sie kdnnen daher hdufig als Erwachsene

nicht zwischen den Affekten Liebe und Schmerz unterscheiden (Pines 1980).

Brocqg und Jaquet (1891) flhrten als erste den Begriff ,,Neurodermite® ein. Sie brachten
chronische Hautentziindungen mit psychisch-nervalen Vorgangen in Verbindung. Sie gingen
damals allerdings von einer Entziindung der Nerven, ,,Neuritis* aus. Heute gehen die meisten
Autoren bei der Neurodermitis von einer multifaktoriellen Erkrankung aus, wobei
psychischen Faktoren, wie Life events oder auch alltaglichen Stressoren als Triggerfaktoren,

eine besondere Bedeutung zugemessen wird.

Es wurden einige Studien durchgefihrt, in welchen nach einer speziellen
»Neurodermitispersonlichkeit gesucht wurde. Es stellt sich allerdings die Frage, ob
bestimmte Personlichkeitsziige urséchlich fur die Entstehung der Erkrankung sind, oder ob
diese durch die Erkrankung selbst bedingt sind, da sich die Neurodermitis meist in einem sehr
frihen Lebensalter manifestiert und die Patienten in psychischer und physischer Hinsicht sehr

stark beeintrachtigen kann.

So konnte bei Patienten mit Neurodermitis eine erhohte Komorbititdt mit psychischen
Erkrankungen festgestellt werden (Attah-Johnson und Mostaghimi 1995). Ginsburg et al.
(1993) zeigten in einer Studie Personlichkeitsmerkmale, wie gehemmte Aggression, erhdhte
Angstlichkeit und Probleme im Ausdruck von Arger. Al-Ahmar und Kurban (1976)
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beschreiben, dass das ,,Psychologische Profil“ des Neurodermitispatienten durch die
charakterlichen Auffalligkeiten Angstlichkeit, Depression, Neurotizismus und Hypochondrie
gekennzeichnet ist. Auch konnte bei Patienten mit aktiver atopischer Dermatitis eine erhohte
Angstneigung im Vergleich zu einer Kontrollgruppe nachgewiesen werden (Faulstich et al.
1985).

Durch zahlreiche Untersuchungen konnte mittlerweile jedoch gezeigt werden, dass keine
spezifische Personlichkeit des Patienten mit Neurodermitis existiert. Es wird vielmehr davon
ausgegangen, dass die psychischen Veranderungen reaktiv durch die Erkrankung entstehen
(Gieler 1991).

Stress gilt als ein bedeutender Modulator bei der Neurodermitis. So Kkorrelieren die
Hauterscheinungen auch mit der Stdrke des Stresses. Kodama et al. (1999) befragten
Neurodermitispatienten unmittelbar nach einem Erdbeben im Jahr 1995 in Hanshin in Japan.
Von den Patienten, die in einer stark vom Erdbeben betroffenen Region lebten, zeigten
deutlich mehr Hauterscheinungen nach dem Erdbeben als Patienten in einer weniger
betroffenen Gegend. Aus einer Kontrollgruppe zeigten zum selben Zeitpunkt die wenigsten

Patienten Hauterscheinungen.

Life events, wie der Tod eines nahen Angehdrigen, Umzug, Trennung von einer
Bezugsperson oder Krankheit koénnen Ekzemschibe ausldésen (Kilpeldinen 2002).
Bockelbrink et al. (2006) konnten bei Kindern einen Zusammenhang zwischen dem
Auftreten von Ekzemschiiben und der Scheidung der Eltern oder der Krankheit eines nahen

Angehdrigen feststellen.

Doch nicht nur kritische Lebensereignisse, sondern besonders alltdgliche Stressoren ,daily
hassles* fithren bei Neurodermitispatienten zu einer Verschlechterung des Hautzustandes.
King und Wilson (1991) fuhrten bei 50 Patienten eine Tagebuchtechnik durch. Sie stellten
hierbei fest, dass interpersoneller Stress an einem Tag eine Verschlechterung des
Hautzustandes am Folgetag bedingte. Auch stellt die Verschlimmerung der Neurodermitis

dann wieder einen Stressor dar, was fir die Patienten zu einem Teufelskreis werden kann.

Der quélende Juckreiz kann Patienten mit atopischem Ekzem und auch deren Familien

erheblich in ihrer Lebensqualitat beeinflussen. Juckreiz entsteht durch die Freisetzung der
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Mediatoren Histamin und Serotonin aus Mastzellen (Whitlock 1980). Histamin und
Serotonin werden durch die Katecholamine Adrenalin und Noradrenalin stimuliert. Je hoher
der Gehalt an Histamin im Blut ist, desto ausgepragter ist das Empfinden von Juckreiz
(Stangier et al. 1987). Jucken und Kratzen zusammen bilden einen spinalen Reflex. Aus dem
Kratzverhalten kann so auf den Juckreiz ruckgeschlossen werden (Whitlock 1980).

Auffallend oft tritt der Juckreiz bei emotionaler Belastung wie Arger, Wut oder Aufregung
auf, haufig jedoch auch nachts, wodurch Schlaflosigkeit entsteht. Durch starkes Kratzen wird
der Juckreiz zunéchst gelindert, da dieser durch Schmerzen (bertdnt oder gehemmt wird. So
erweist sich das Kratzen zunéchst als juckreiz- und spannungsmindernd und fuhrt dadurch zu
einer lerntheoretischen Verstarkung. Langerfristig fiihrt dies jedoch zu einer Schadigung des
Hautgewebes gefolgt von Sekundarinfektionen, was eine Erniedrigung der Juckreizschwelle
bedingt. Dies fuhrt dazu, dass ein noch starkeres Kratzen notwendig wird, um den Juckreiz zu
reduzieren. Juckreiz, der immer wieder durch Kratzen beantwortet wird, kann schlielich
einen Teufelskreis verursachen (Stangier et al. 1987). Man spricht daher auch von einem

Juckreiz-Kratz-Zirkel.

Doch nicht nur Juckreiz, sondern auch emotionale Anspannung kénnen ein Ausloser des
Kratzens sein. Hierzu gehoren unter anderem Arger, Langeweile, Zeitdruck oder
Entscheidungskonflikte (Bosse und Hinecke 1981). Es kommt zu einer gegenseitigen
Verstarkung von Kratzen und Juckreiz. Auch Selbstvorwirfe, wieder gekratzt zu haben,
fuhren zu einer Aufrechterhaltung dieses Teufelskreises. Cataldo et al. (1980) zeigten, dass
eine verminderte Aufmerksamkeit von anderen Personen sich positiv auf das Kratzverhalten
eines Neurodermitispatienten auswirkt. Dies kann verhaltenstherapeutisch genutzt werden,
um den Juckreiz-Kratz-Zirkel zu unterbrechen. Auch kommen Entspannungsiibungen,
Kratzvermeidungsstrategien sowie kognitive Mallnahmen zur Beeinflussung der
Juckreizwahrnehmung zum Einsatz, um den Teufelskreis zu durchbrechen (Petermann und
Rihle 1998).
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1.9 Familien neurodermitiskranker Kinder

Hat ein Kind Neurodermitis, so wird meist die ganze Familie, insbesondere Eltern und
Geschwister mitbelastet. Mdatter werden im Allgemeinen stérker durch die Erkrankung
belastet als Véter (Staab et al. 2000), da sie meist mehr Zeit mit der Pflege des Kindes
verbringen. Die Neurodermitis eines Kindes kann einen starken Einfluss auf das Ehe- und
Familienleben haben. Besonders der quélende Juckreiz, gefolgt vom Kratzen des Kindes stellt
eine grolle Belastung dar, was nicht nur zur Schlaflosigkeit der Kinder, sondern auch der
Eltern fuhrt. Es werden alle moglichen Therapien ausprobiert, um die Erkrankung in den Griff
zu  bekommen. Verwandte, Bekannte und Arzte geben  widerspriichliche
Behandlungsratschlédge, so dass Ungewissheit entsteht, welche Therapie die Richtige ist
(Gieler et al. 2003).

Manche Kinder konnen sich in den Augen der Eltern zu ,kleinen Tyrannen* entwickeln, die
versuchen die Eltern durch das Kratzen zu provozieren. Einige Eltern versuchen dem Kratzen
ihres Kindes mit Gewalt entgegenzukommen, indem sie beispielsweise die Hande festbinden
oder das Kind bestrafen. Dies flihrt jedoch meist zu verstarktem Kratzen, woraus dann

Hilflosigkeit und auch Schuldgefiihle resultieren kénnen.

Von vielen Autoren wurde die Mutter-Kind-Beziehung bei Kindern mit atopischer Dermatitis
untersucht. Haufig wurden die Mitter der erkrankten Kinder als zuriickweisend, feindselig
und Gberangstlich beschrieben und die Persténlichkeitsstruktur der Mutter fur die Erkrankung

verantwortlich gemacht.

Andere Autoren widersprechen heute jedoch dieser Ansicht und gehen davon aus, dass erst
durch die chronische Erkrankung des Kindes eine sehr grofRe physische und psychische
Belastung fir die Mutter entsteht, was zu Verhaltensauffalligkeiten in der Mutter-Kind-

Interaktion fuhren kann.

Miller und Baruch (1948) beschreiben das Verhalten von Muttern, deren Kinder an einer
atopischen Erkrankung leiden, als zurtckweisend und geprédgt vom bewussten oder
unbewussten Wunsch, von dem als Last empfundenen Kind befreit zu sein. In der Mutter-
Kind-Interaktion konnten Daud et al. (1993) ein Uberfursorgliches, angstliches Verhalten

sowie einen nachgiebigen Erziehungsstil bei Muttern erkrankter Kinder nachweisen. In einer
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Studie von Pauli-Pott et al. (1999) beschrieben Miitter von Kindern mit atopischer Dermatitis
sich selbst als depressiver/hoffnungsloser und angstlicher/tberfirsorglicher sowie negativer

im emotionalen Umgang mit ihren Kindern im Vergleich zu Muttern einer Kontrollgruppe.

Solomon und Gagnon (1987) untersuchten Charaktereigenschaften von Muittern und deren
Kindern mit Hauterkrankungen. Sie konnten hierbei im Vergleich zu einer Kontrollgruppe
keine signifikanten Unterschiede in den Charaktereigenschaften von Mutter und Kind
feststellen. Jedoch zeigte sich die Mutter-Kind-Interaktion weniger emotional als bei

gesunden Kontrollpersonen.

In einer von Ring et al. (1986) verdffentlichten Studie liber ,,psychosomatische Aspekte der
Eltern-Kind-Beziehung bei atopischem Ekzem im Kindesalter wurde festgestellt, dass
Miitter von erkrankten Kindern ,,unspontaner®, ,,weniger emotional* und ,,beherrschter* seien.
Diese Eigenschaften sollen auf ,,eine Unsicherheit im affektiven Umgang mit dem Kind*

hinweisen.

Langfeld et al. (1995) fuhrte zu der von Ring et al. (1986) beschriebenen Untersuchung eine
Replikationsstudie durch. Hierbei konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen Muttern
erkrankter Kinder und einer Kontrollgruppe aufgezeigt werden. Die Ergebnisse

widersprachen der Studie von Ring et al. (1986).

Die meisten Autoren gehen heute davon aus, dass die bei Mittern von Kindern mit
atopischem Ekzem gefundenen Verhaltensauffalligkeiten Folgeerscheinung bedingt durch die
starke Belastung der chronischen Erkrankung des Kindes darstellen. Besondere Bedeutung
kommt hier der Studie von Langfeld und Luys (1993) zu. Sie konnten einen auffalligen
Erziehungsstil nur bei Muttern beobachten, deren Kinder bereits langer an atopischer
Dermatitis erkrankt waren, nicht jedoch bei Muttern von neu erkrankten Kindern. Die Mutter,
deren Kinder schon langer an Neurodermitis erkrankt waren, zeichneten sich durch einen
feindselig ablehnenden Erziehungsstil aus. Die Autoren gehen allerdings davon aus, dass es
sich hierbei eher um eine Distanziertheit, bedingt durch chronische Belastung und
Erschépfung, handelt. Fegert et al. (1996) wiesen nach, dass Mdtter, deren Kinder nur
vorlbergehend an einer atopischen Hauterscheinung litten, keine Verhaltensauffalligkeiten
zeigten, wohingegen chronische Ekzemerkrankungen zu einer Verschlechterung der Mutter-

Kind-Beziehung fihren und sich negativ auf das Wohlbefinden der Mutter auswirken.
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2 Neurodermitisschulung
2.1 Entwicklung von Patientenschulungsprogrammen

Schulungsprogramme fiir Patienten mit chronischen Erkrankungen haben sich in der Medizin
mittlerweile  als  patientenorientiertes  Therapiemanagement  etabliert.  Moderne
Patientenschulungen fiir chronische Erkrankungen wie Asthma bronchiale, Neurodermitis und
seit neustem auch fiir Anaphylaxie wurden mit dem Ziel entwickelt, dass Patienten trotz
dieser Erkrankung ein moglichst normales Leben fiihren kénnen. Durch Schulungsprogramme
soll Wissen Uber die Erkrankung mit ihren Therapiemdglichkeiten vermittelt werden.
Allerdings soll auch die Wahrnehmung der Patienten Uber emotionale und psychosoziale
Folgen ihrer Erkrankung geschérft werden (Szczepanski 2008).

Der frither verwendete Begriff ,,Compliance®, was ein strenges Befolgen therapeutischer
Vorgaben von Arzten und Fachleuten bedeutet, wurde mittlerweile durch den Begriff
,Empowerment* abgelost. Dieser soll ausdriicken, dass Patienten durch die Beratung von
Fachleuten, wie dies in Schulungsprogrammen geschieht, ein hohes Mal3 an Kompetenz und

Eigenverantwortlichkeit im Umgang mit ihrer Erkrankung erlangen (Szczepanski 2007).

Erstmals wurden Schulungsprogramme fiir Patienten mit chronischen Erkrankungen flr
Diabetespatienten entwickelt. Mazzuca et al. (1986) fuhrte von 1978 bis 1982 eine
randomisierte kontrollierte Studie mit 532 Diabetespatienten durch. Der Katamnesezeitraum
betrug 11 - 14 Monate. Die Patienten des Studienkollektivs erhielten ein
Diabetesschulungsprogramm, in welchem Informationen Uber die Erkrankung, praktische
Ubungen sowie Verhaltenstraining vermittelt wurde. Im Gegensatz zur Kontrollgruppe zeigte
das Studienkollektiv einen signifikant besseren Umgang mit der Erkrankung, eine Besserung

der Compliance, sowie eine deutliche Besserung in der Diabeteseinstellung.

Dass ein patientenzentriertes Diabetesschulungsprogramm mit besonderer Berlicksichtigung
von verhaltenstherapeutischen Malinahmen sehr effektiv ist, zeigten Haisch et al. (1996) an
43 Diabetespatienten mit einem Katamnesezeitraum von drei Monaten. Ein Cochran Review
von Deakin et al. (2005) bestétigt, dass Schulungsprogramme bei Patienten mit Diabetes der
Routinetherapie Uberlegen sind. Bei einer Metaanalyse an 80 Studien zur Effektivitdt von
Schulungsprogrammen fur Kinder mit Typ-1-Diabetes beméngeln die Autoren, dass die

meisten Studien methodische Mangel aufweisen. Es zeigte sich jedoch, dass erfolgreiche
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Schulungsprogramme kognitive Verhaltenstherapie, Familientherapie, Training im Umgang
mit der Erkrankung sowie Informationen zur Erkrankung beinhalten (Couch et al. 2008).

Nach ersten Erfahrungen mit Diabetesschulungsprogrammen wurden in den USA und in
Skandinavien auch Schulungsprogramme fur Asthmapatienten entwickelt. Diese Programme
waren allerdings sehr auf Wissensvermittlung ausgerichtet. Angelehnt an diese Programme
entstanden erstmals zwischen 1987 und 1990 einige Asthmaschulungen in Deutschland
(Berchtesgaden, Berlin, Bochum, Leverkusen, Osnabriick, Scheidegg, Sylt, Wangen)
(Szczepanski 2007).

Aus wissenschaftlichen Tagungen der Asthmaschulungszentren entstand 1994 die
interdisziplindre Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter (AGAS).
Durch die Zusammenfihrung aller damaligen Schulungsmodelle wurden von der AGAS
einheitliche Standards fur die Durchfuhrung von Asthmaschulungen entwickelt. Zurzeit
werden die Patientenschulungen der AGAS bundesweit sowohl ambulant als auch stationar
durchgefuhrt. Eine im Auftrag der AGAS durchgefilhrte Multizenterstudie zur
Asthmaschulung im Kindes- und Jugendalter konnte an 478 Patienten zeigen, dass auch ein
Jahr nach Ende des Trainings sowohl eine deutliche Verbesserung in der Wahrnehmung
bezuglich der Erkrankung als auch im Umgang mit dem Asthma erreicht werden konnte
(Petermann et al. 1997). Die Strukturen fur Durchfihrung, Ausbildung und
Qualitatssicherung der durch die AGAS entwickelten Asthmaschulung dienten als Basis flr
das durch die Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung (AGNES) entwickelte

Patientenschulungsprogramm.

Guevara et al. (2003) fuhrten eine Metaanalyse von bestehenden Asthma-
Schulungsprogrammen fiir Kinder und Jugendliche durch. Hierbei wurde festgestellt, dass
durch Schulungsprogramme, eine Verbesserung der Lungenfunktion, sowie ein besserer
Umgang mit der Erkrankung erreicht werden kann. Mit Erfolg werden mittlerweile durch
E-Learning System gestutzte Schulungsprogramme fur Jugendliche mit Asthma eingesetzt
(Runge et al. 2006).
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2.2 Konzepte von Neurodermitisschulungen

Die Krankheitsaufklarung mit einer individuell fur den einzelnen Patienten angepassten
Therapie kann auf sehr grol’e 6konomische und auch zeitliche Probleme stof3en. VVor diesem
Hintergrund und durch bereits vorliegende Erfahrungen mit Diabetes- und Asthmaschulungen

wurden auch Programme zur Schulung von Patienten mit Neurodermitis entwickelt.

Durch das Angebot von Schulungsprogrammen kann so einerseits 6konomisch gehandelt
werden, es konnen aber auch die subjektiven und individuellen Aspekte der atopischen
Dermatitis berlicksichtigt werden. Mittlerweile wurde die Neurodermitisschulung in
zahlreichen wissenschaftlichen Studien evaluiert und in ihrer Effektivitat bestétigt. Im
Folgenden sollen einige ausgewdahlte Studien zu Schulungsprogrammen von Patienten mit

atopischer Dermatitis vorgestellt werden:

Positive Effekte ber Programme zur Schulung von Patienten mit Neurodermitis wurden
bereits vor tber 50 Jahren beschrieben (Klein 1949, Williams 1951, Shoemaker et al. 1955).
Haynes et al. (1979) zeigten an einer Gruppe von acht Neurodermitispatienten, dass der
Einsatz von Biofeedback als verhaltenstherapeutisch orientierte Therapie zu einer Reduktion
der Kratzhdufigkeit fuhrte. Dass die Kombination aus Verhaltenstherapie und
medikamentéser Therapie der rein medizinischen Behandlung bei Neurodermitis tberlegen
ist, wiesen Melin et al. (1986) nach. Sie verglichen eine Gruppe von Patienten, die
ausschlieBlich mit Kortison Creme behandelt wurden mit einer Gruppe von Patienten, die
zusétzlich zu dieser Behandlung eine Verhaltenstherapie erhielten. Beide Gruppen zeigten
eine Verbesserung der Hautsymptome, jedoch schnitten die Patienten, die zusatzlich zur
Kortisontherapie eine Verhaltenstherapie erhielten, im Gegensatz zu den ausschlie3lich mit

Kortison behandelten Patienten signifikant besser ab.

Cole et al. (1988) fuhrten an zehn Patienten eine Gruppenpsychotherapie zusatzlich zur
reguldaren medikamentdsen Behandlung durch. Die psychologische Intervention bestand aus
Verhaltenstherapie mit Entspannungstraining. Bei allen zehn Patienten konnte eine
signifikante Verbesserung der Symptome verzeichnet werden. Eine Symptomverbesserung
durch die Integration von Hypnose in Trainingsprogramme von Neurodermitispatienten

konnten Hajek et al. (1990) aufzeigen.
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Besonders die prospektiven, randomisierten und methodisch gut kontrollierten Studien von
Ehlers et al. (1995), Niebel (1990a,b) und Schubert (1989) zeigen die Effekte von
Schulungsprogrammen an Patienten mit Neurodermitis. Durch alle evaluierten
Therapieformen (Ehlers et al. 1995, Niebel 1990a,b, Schubert 1989) konnte eine
Verbesserung der Hautsymptomatik sowie der Kratzfrequenz erreicht werden, jedoch besser
durch kombinierte Verhaltenstherapie mit Kratzkontrolltechniken (Niebel 1990b) und eine
tendenzielle Verbesserung durch eine verhaltenstherapeutische Intervention im Vergleich zur
reinen dermatologischen Schulung (Ehlers et al. 1995).

In der Arbeit von Schubert (1989) konnten keine signifikanten Unterschiede aufgezeigt
werden. In der Studie von Niebel (1990a) reduzierte sich in einer Gruppe die Kratzfrequenz,
in einer anderen Gruppe konnten hinsichtlich Juckreiz, Hautsymptomatik und Kratzfrequenz
signifikant bessere Resultate erzielt werden. Auflerdem reduzierten sich hier auch die
psychologischen Variablen ,,Depressionen®, ,,Fehlschlagangst“, , Einschrankungen durch die
Krankheit“ und ,,Mangel an Selbstvertrauen und Attraktivitit signifikant. Beziiglich
Hautzustand und Juckreiz kam es in dieser Gruppe jedoch nur zu einer individuellen

Verbesserung.

Die Nachfolgestudie von Niebel (1990b) zeigte, dass es vor allem durch kombinierte
Verhaltenstherapie zu einer Verbesserung der psychologischen Variablen kam. In den beiden
Gruppen, die Entspannungstraining oder kombinierte Verhaltenstherapie erhielten, reduzierte
sich die Angstlichkeitstendenz am effektivsten. Ehlers et al. (1995) konnten in einer
1-Jahres-Follow-Up-Studie mit 137 Patienten die langfristige Effektivitdt von
psychologischen Therapieinhalten nachweisen. Eine geringfiigige Uberlegenheit von
Verhaltenstherapie und Schulung (Ehlers et al. 1995) sowie kombinierter Verhaltenstherapie

(Niebel 1990b) gegentber brigen Psychotherapieverfahren konnte aufgezeigt werden.

Auch in  weiteren Studien konnte die Effektivitdit eines interdisziplindren
Gruppenschulungsprogramms fiir Neurodermitispatienten bestétigt werden (Jaspers et al.
2000, Lemke et al. 2000). Ein spezielles Programm, ausschlieBlich zur Unterbrechung des
Juckreiz-Kratz-Zirkels, fur Patienten mit Neurodermitis wurde von Long et al. (2006)
beschrieben. Dieses Programm beinhaltet habit-reversal-Verhalten als Juckreiz-Kratz-
Techniken sowie psychiatrische Interventionen. Stangier et al. (2004) zeigten die Prédiktoren

beziiglich der Effektivitdt von Schulungsprogrammen auf. In einer Metaanalyse von
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Chida et al. (2007) konnte gezeigt werden, dass psychologische Interventionen bei Patienten
mit atopischem Ekzem zu einer signifikanten Verbesserung der Hauterscheinungen sowie zu

einer Verbesserung der Juckreizintensitat und des Kratzens fuhren.

Auch zahlreiche Studien beziglich der Therapieeffektivitdt von SchulungsmalRnahmen
erkrankter Kinder beziehungsweise deren Eltern liegen vor. Bereits Koblenzer und
Koblenzer (1988) fuhrten ein psychodynamisches Beratungs- und Therapiekonzept an Eltern
von Kindern mit Neurodermitis durch, wobei eine gute und anhaltende Entwicklung der
dermatologischen Befunde erreicht werden konnten. Auch konnte bei den Kindern eine
positive emotionale Entwicklung verzeichnet werden. Bei dieser Studie wurde jedoch keine

Kontrollgruppe erfasst.

Broberg et al. (1990) zeigten an 50 Patienten, dass ein Gruppenschulungsprogramm fir
Eltern erkrankter Kinder der konventionellen medizinischen Behandlung tiberlegen ist. Dieser
Schulungsansatz beinhaltete jedoch keine psychologischen Interventionen. Gieler et al.
(1992) wiesen nach, dass ein Schulungsprogramm fir betroffene Eltern bestehend aus den
Inhalten medizinische Therapie, Umgang mit Kratzen und Juckreiz, Hautpflege,
Entspannungstraining sowie padagogischen Elementen, eine wichtige Ergédnzung zur reinen

dermatologischen Therapie der Kinder darstellt.

Eine deutliche Verbesserung in der Lebensqualitat betroffener Familien konnte durch ein
Konzept von Chinn et al. (2002) erreicht werden. Familien erkrankter Kinder wurden bei

diesem Konzept zu Hause von spezialisierten Dermatologie-Schwestern unterrichtet.

Eine deutliche Reduktion des SCORAD-Index von anfanglich 50,5 auf 22 und eine Besserung
in 97% der Falle wurde sechs Monate nach einem Schulungsprogramm von Chavigny et al.
(2002) erreicht. 40 Kinder mit milder bis moderater atopischer Dermatitis mit einem
durchnittlichen Alter von neun Jahren erhielten hier ein Schulungsprogramm. Die edukativen

Inhalte konnten in 70,6% erreicht werden.

Das Berliner Modell wurde von Wenninger et al. (2000) entwickelt. Hierbei handelt es sich
um ein Gruppenschulungsprogramm fir Eltern von neurodermitiskranken Kindern. In sechs
Sitzungen werden den Eltern dermatologische Inhalte, Ern&hrungsinhalte sowie

psychologische Inhalte vermittelt, wodurch ein besserer Umgang mit der Erkrankung erreicht
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werden soll. Nach Vorbild des Berliner Modells entwickelten auch Ricci et al. (2004) ein
interdisziplindres Schulungsprogramm fir Familien neurodermitiskranker Kinder. Die Eltern
gaben an, dass sich die Teilnahme an diesem Schulungsprogramm positiv auf die

Lebensqualitat der Familie ausgewirkt habe.

In einer kontrollierten Studie von Niebel et al. (2000) erhielt eine Gruppe von Eltern ein
direktes verhaltensdnderndes Schulungsprogramm und eine andere Gruppe von Eltern wurde
mittels Video geschult. In beiden Gruppen konnten vergleichbare Effekte erreicht werden. Es
kam jeweils zu einer Symptomverbesserung sowie zu einer Verbesserung der psychischen

Beeintrachtigung.

Staab et al. (2002) konnten in einer Studie mit einer randomisierten Interventions- und
Kontrollgruppe mit einem Katamnesezeitraum von einem Jahr an 204 Familien zeigen, dass
interdisziplindre Schulungsmanahmen bei Eltern von Kindern mit Neurodermitis einer
Routinebehandlung Uberlegen sind. Die Mdtter der Interventionsgruppe zeigten eine
signifikant bessere Lebensqualitdt sowie nachhaltige Verhaltensdnderungen bezlglich der

Therapie der Neurodermitis.

Die Bedeutsamkeit kognitiv-behavioraler Elemente in Schulungsprogrammen fiir Kinder und
Jugendliche wurde von Hampel et al. (2002) untersucht. Sie entwickelten ein
Schulungskonzept zur stationdren Rehabilitation, das als wesentlichen Bestandteil ein
kognitiv-behaviorales Stressmanagement beinhaltete. An 60 Patienten im Alter von acht bis
16 Jahren wurde die Effektivitdt im Vergleich zu einer wissensorientierten Schulung ohne
Stressmanagement untersucht. Unmittelbar nach der Intervention kam es in beiden Gruppen
zu einer Verbesserung des Hautzustandes. In einer Halbjahreskatamnese an 44 Patienten
konnte allerdings nur bei den Kindern eine Verbesserung des allgemeinen
Gesundheitszustandes sowie eine Verbesserung in der Stressverarbeitung festgestellt werden,

die das Schulungsprogramm mit kognitiv-behavioralen Elementen erhielten.

Eine Verlaufsbeobachtung von Patienten mit Neurodermitis Uber neun Jahre, die durch das
Therapiekonzept des ,,Schwelmer Modells* behandelt wurden, wurde von Schéfer et al.
(2003) dargestellt. ,,Das Schwelmer Modell versteht sich als Therapieprogramm, das die
arztlichen MaRnahmen ergénzt und versucht, der Komplexitdt der Pathogenese der

Erkrankung individuell gerecht zu werden* (Schéafer et al. 2003).
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Bei diesem Modell werden die Patienten uber ein Jahr in einer Gruppe mit den Inhalten
Allergieberatung, Erndhrungstherapie, padagogische Beratung und Psychotherapie geschult.
44 Teilnehmer (25 Kinder < 14 Jahre, 19 Erwachsene) konnten iiber neun Jahre
nachuntersucht werden. Bei den Kindern konnte eine signifikante Reduktion der betroffenen
Hautoberflache mit einem Ausgangswert (T0) von 46% auf nach einem Jahr (T1) 14% und
nach neun Jahren (T3) auf 6% festgestellt werden. Auch reduzierten sich die Werte fir
Juckreiz, Rotung, Schuppung, Erosionen und Infiltration nach einem Jahr und nach neun
Jahren signifikant. Der Verbrauch von externen Kortikosteroiden reduzierte sich (ber den
gesamten Beobachtungszeitraum von 50% auf 8,3%. Die Erwachsenen zeigten eine
Verringerung der betroffenen Hautoberflache von 43% (TO0) auf 3% (T1). Es kam allerdings
dann wieder zu einem leichten Anstieg auf 14% (T3). Auch bei den Erwachsenen kam es Gber
den gesamten Beobachtungszeitraum zu einem signifikanten Abfall der Werte fir Juckreiz,
R6tung, Schuppung, Erosionen und Infiltration, sowie zu einem Abfall des Verbrauchs von
externen (58% auf 16%) und internen (21% auf 5%) Kortikosteroiden. Eine Kontrollgruppe

wurde bei dieser Studie jedoch nicht erfasst.

Eine neue kontrollierte, randomisierte Studie mit einem Katamnesezeitraum von sechs
Monaten an 32 Kindern mit Neurodermitis bis zu einem Alter von 16 Jahren zeigt, dass durch
ein Schulungsprogramm der Kinder sowie deren Familien eine Verbesserung in der Stérke
des Juckreizes sowie eine Verbesserung der Lebensqualitéat erreicht werden kann (Blessmann
Weber et al. 2008).

Ein Cochran Review von Ersser et al. (2007) bestatigt die positiven Effekte von
Schulungsprogrammen an neurodermitiskranken Kindern sowie deren Eltern. Vielen bisher
durchgefuhrten Studien werden allerdings methodische Méngel vorgeworfen, so dass die
Autoren angeben, es mussten noch weitere Evaluationen durchgefuhrt werden, um die

Effektivitat von Schulungsprogrammen zu bestétigen.

25



Tabelle 2.1: Wissenschaftliche Studien zur Effektivitdt von Neurodermitisschulungen aus
Wahn et al. (2003); Q = Quasi Experimentell; K = Klinische Deskription; CO = Cross-Over-

Design; RCS = Randomisierte Controllierte Studie; 1 = erhoht; | = erniedrigt.

Autor(en) Jahr | Anzahl Studiendesign Katamnese- Ergebnisse
Patienten Zeitraum (Anderungen in den
(Monate) Schulungsgruppen)
Haynes (1979) 1979 | 8 CO 12 Kratzhdufigkeit |
Melin et al. 1986 | 16 RCS 0 Kratzhaufigkeit |
(1986) Medikamente |
Cole et al. 1988 | 10 CO 1 Schweregrad signif. |
(1988) Medikamente |
Schubert 1989 | 20 RCS 1 Schweregrad nicht signif. |
(1989) Lebensqualitat 1
Niebel 1990 | 15 K 6 Schweregrad |
(1990a) Kratzhaufigkeit |
Niebel 1990 | 55 RCS 12 Schweregrad |
(1990b) Kratzhdufigkeit |
Hajek et al. 1990 | 27 Q 17 Juckreiz |
(1990)
Sokel et al. 1993 | 44 RCS 5 Kratzhdufigkeit |
(1993)
Lowenberg & 1992 | 103 K 6 Schweregrad |
Peters (1992) Lebensqualitat 1
Ehlers et al. 1995 | 137 RCS 24 Schweregrad |
(1995) Medikamente |
Lebensqualitét und psych.
Sympt. 1
Stationdre Therapie |
Warschburger 1996 | 85 Q 4 Schweregrad |
(1996) Kratzhdufigkeit |
Jaspers et al. 2000 | 51 RCS 12 Schweregrad |
(2000) Soz. Angste |
Lemke et al. 2000 | 36 CO 6 Schweregrad |
(2000)
Staab et al. 2002 | 204 RCS 12 Schweregrad |
(2002) Kratzhdufigkeit |

Lebensqualitét und psych.
Sympt. 1
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2.3 Deutschlandweite Neurodermitisstudie

Da die atopische Dermatitis zu einer starken Belastung der Patienten sowie ihrer Familien
fuhrt und in den letzten Jahren eine deutliche Zunahme der Erkrankung zu verzeichnen war,
rief das Bundesgesundheitsministerium 1996 ein nationales, multizentrisches Modellprojekt
ins Leben. Dieses sollte das Ziel einer besseren Vorsorge und Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit Neurodermitits haben (Henninghausen 2003). Der Antragsteller dieses
Projektes war die Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung (AGNES). Diese wurde
anlasslich der Ausschreibung des Bundesgesundheitsministeriums (BMG) gegrindet und
bietet seit der Konsensusfindung im September 2000 an acht Zentren in Deutschland als

Akademie Neurodermitisschulungen an.

Das BMG stellte die Forderung eine ambulante, fldchendeckende Versorgung von
neurodermitiskranken Kindern herzustellen. Es sollte hierdurch ein hoher Standard in der
Versorgung von an Neurodermitis erkrankten Kindern und Jugendlichen erreicht werden. Das
BMG stellte an die Teilnehmer des Modellprojekts die Forderung, die Strukturen fir
Durchfiihrung, Ausbildung und Qualitétssicherung, wie sie fur die Asthmaschulung durch die
AGAS entwickelt wurde, auch als Basis fir die Neurodermitisschulung zu verwenden
(Szczepanski 2007). Durch Beratungskonzepte im Rahmen des Schulungsprogrammes soll
unter anderem die Compliance betroffener Eltern verbessert werden. AulRerdem soll eine
erfolgreiche  Krankheitsbewaltigung sowie ein kompetentes Selbstmanagement der

Betroffenen erreicht werden.

Um ein zertifiziertes  Neurodermitisschulungszentrum  darzustellen, muss ein
multiprofessionelles  Team  sowie eine  gegebene  Strukturqualitit  (Raume,
Unterrichtsmaterialien, Schulungsmanual) zur Verfigung stehen. Zum Schulungsteam
mussen zertifizierte Trainer gehdren, da die Patientenschulung nur durch einen Arzt und einen
Psychologen sowie einen Erndhrungswissenschaftler oder Diatassistenten durchgefuhrt
werden darf (Diepgen et al. 2003). Die Einrichtungen flir Neurodermitisschulungen werden
im Rahmen von Qualitatssicherungsmalnahmen durch die Arbeitsgemeinschaft
Neurodermitisschulung (AGNES) Uberprift.

Um die entwickelte Neurodermitisschulung bezuglich ihrer Effektivitdat zu untersuchen,

wurde eine randomisiert, klinische Studie mit einer Wartekontrollgruppe durchgefiihrt. Die
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randomisierte Zuordnung der Teilnehmer zu Kontroll- oder Experimentalgruppe erfolgte
durch das unabhdangige Methodenzentrum in Heidelberg. Allen Teilnehmern der
Wartekontrollgruppe wurde nach Abschlieen der Studie die Teilnahme an einer
Neurodermitisschulung durch AGNES ermdglicht. Zu vier Zeitpunkten wurden zu den
Themen Krankheitswissen, psychosoziale Belastung, Verhaltensfertigkeiten sowie zur
Lebensqualitdt Fragebdgen erhoben und der Schweregrad der Neurodermitis anhand des
Severity Scoring of Atopic Dermatitis-Index (SCORAD) klinisch bestimmt. Die Zeitpunkte
der Datenerhebung waren folgende:

e TO = vor der Schulung
e T1 =unmittelbar nach der Schulung
e T2 =6 Monate nach Schulungsende

e T3 =12 Monate nach Schulungsende

Bei der Wartekontrollgruppe wurde aus Compliancegriinden die Datenerhebung nur zu den
Zeitpunkten TO, T2 wund T3 durchgefihrt. Einmalig wurden bei allen Patienten
soziobkonomische Daten, ein medizinischer Anamnesefragebogen sowie ein Life-Event-

Fragebogen erhoben.

Zu den acht Zentren, die sich am Pilotprojekt des BMGS beteiligten, gehdrten die
Universitatskinderklinik Charité in Berlin, die Universitatshautklinik Erlangen, das Zentrum
fur Psychosomatische Medizin der Universitat Giellen, die Hautklinik Linden der
Medizinischen Hochschule Hannover, das St&dtische Kinderkrankenhaus in Koln, die
Universitatshautklinik Munchen, das Kinderhospital Koln, sowie die Fachklinik Sylt flr
Kinder und Jugendliche. Die Evaluation der Daten erfolgte am Institut fur Klinische
Sozialmedizin der Universitat Heidelberg. Um an dem Projekt teilzunehmen galten fir die
Patienten folgende Ein- und Ausschlusskriterien (Wahn et al. 2003):

e Diagnose einer Neurodermitis nach den Kriterien von Hanifin und Rajka (1980), ggf.
modifiziert nach den neuen Lillehammer-Kriterien (Diepgen und Schultz-Larsson
1994).

e SCORAD-Werte zum Zeitpunkt TO > 20 Punkte.

e Uberwiegen der Neurodermitis bei gleichzeitig bestenendem Asthma oder allergischer

Rhinokonjunktivitis.
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e Keine anderen chronischen Erkrankungen.

e Alter je nach Gruppe zwischen 0 und 18 Jahren, in der Familie mit den Eltern oder
alleinerziehend lebend.

e Ausreichend deutsche Sprachkenntnisse zur Kommunikation innerhalb der

Schulungen bzw. zum Beantworten der Fragebogen.

Der Zeitraum der Multizenterstudie erstreckte sich von September 2000 bis November 2003.
In die Endauswertung, ein Jahr nach Schulungsende (T3), gingen 823 Patienten ein, wovon
446 der Studiengruppe und 377 der Wartekontrollgruppe angehdorten.

2.4 Konzept der Neurodermitisschulung von AGNES

Wichtig in der Therapie der atopischen Dermatitis sind Konzepte, die die jeweiligen
Provokationsfaktoren eines Patienten berlcksichtigen, so dass eine effiziente Behandlung der
Symptome erreicht werden kann und die Lebensqualitdat sowie die Krankheitsverarbeitung
verbessert wird. Trotz der heutzutage vielfaltigen BehandlungsmaRnahmen sind die Patienten
bzw. deren Eltern hdufig unzufrieden mit dem Therapieerfolg und suchen alternative
Heilmethoden. Es erscheint daher wichtig, den Betroffenen eine Anleitung zu einem besseren

,,disease management* zu geben (Diepgen et al. 2003).

In unserem Gesundheitssystem sollen Praventionsmodelle eine wichtige Rolle spielen und
auch gestirkt werden. Hierbei stellen Gesundheitserziechung sowie ,,patient empowerment*,
was die Mitarbeit eines ,,miindigen®, iiber seine Krankheit informierten Patienten bedeutet,
eine gute Ergadnzung dar (Diepgen et al. 2003). Bereits Squyres (1980) hat die
Patientenschulung (,,patient education®) als ,,ein Vorhaben* definiert, ,bei dem Personen,
welche krank sind oder waren, darin unterstitzt werden sollen, ihr Verhalten so zu &ndern,

dass es ihre Gesundheit fordert.

Es kdnnen im Rahmen der Prévention vier Stufen von Praventionsmodellen unterschieden
werden. Diese sind in Abbildung 2.1 aufgefuhrt. Stufe eins dient der Gesundheitsprophylaxe
und soll Gesundheit erhalten. Stufe zwei des Praventionsmodells dient der Ausschaltung von
Risikofaktoren. Bei Neurodermitis konnte es sich hierbei um das Rauchen der Mutter in der
Schwangerschaft und friihen Kindheit handeln. Bei der dritten Stufe handelt es sich um die

sekundéare Pravention. Diese soll verhindern, dass eine Krankheit zum Ausbruch kommt. Die
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vierte Stufe des Praventionsmodells wird eingesetzt, um die Chronifizierung einer Erkrankung
zu bessern oder sogar zu verhindern. An dieser Stelle der Pravention kommt die

Neurodermitisschulung zum Einsatz.

Praventionsmodelle

Gesundheits- R Gesundheit
Stufe 1 prophylaxe >
Primére R Risikofaktoren
Stufe 2 Pravention >
Sekundare Krankheit
Stufe 3 Préavention >
Tertiare R Chronische
Stufe 4 Préavention > Krankheit
Neurodermitisschulung
<—

Abbildung 2.1: Neurodermitisschulung im Rahmen der Préventionsmodelle nach
Gieler et al. (2001).

Neurodermitisschulungen sollten in verschiedenen Altersgruppen mit jeweils spezifischen
Inhalten und unterschiedlichen didaktischen Programmen umgesetzt werden. Sinnvoll sind

Patientenschulungen nach Wahn et al. (2003) fur folgende Bereiche:

e Eltern mit Risiko-Kindern in der Schwangerschaft

e Schulungen von Eltern von betroffenen Kindern (0 — 7 Jahre)
e Schulungen von Kindern und Eltern gemeinsam ( 8 — 12 Jahre)
e Schulungen von Jugendlichen (13 — 18 Jahre)

e Schulungen von Erwachsenen (> 18 Jahre)

e Schulungen von beruflich Betroffenen (z. B. Frisorinnen und Frisore)
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In leichten Erkrankungsféllen sollte die Patientenschulung jedoch nicht Therapie erster Wahl
sein, da hier die intensive Auseinandersetzung mit der Neurodermitis zu einer kognitiven
Beschaftigung mit der Erkrankung filhren kann. Dies kann sich dann mdoglicherweise in
Symptomen &uf3ern. Zum Einsatz sollte die Schulung kommen, wenn Basistherapie sowie
fachérztliche MalRnahmen nicht zu einem Erfolg fihren (Gieler et al. 2001).

In der von der AGNES erarbeiteten Neurodermitisschulung wird in verschiedenen
Altersgruppen jeweils mit spezifischen Inhalten und didaktischen Programmen gearbeitet. Bei
betroffenen Sduglingen und Kleinkindern werden bis zum siebten Lebensjahr ausschliellich
die Eltern geschult. Kinder zwischen 8 und 12 Jahren werden selbst geschult, aber auch
gleichzeitig die Eltern in einer getrennten Gruppe. Jugendliche zwischen 13 und 18 Jahren
werden in eigenen Gruppen geschult. Auch finden Schulungen fur betroffene Erwachsene
statt. Durchgefiihrt werden kdnnen die Schulungen entweder ambulant-wohnortnah, stationar
oder teilstationdr. Voraussetzung zur Durchfiihrung der Patientenschulung ist ein
qualifiziertes Team an Neurodermitistrainern sowie eine organisatorisch gut etablierte
Institution (Diepgen et al. 2003).

Das Neurodermitisschulungsteam setzt sich folgendermalien zusammen:

e Haut- oder Kinderarzt

e Diatassistent oder Okotrophologe

e Psychologe bzw. Sozial-/ Diplompadagoge oder Arzt fur psychotherapeutische
Medizin

Die Schulung wird in den jeweiligen Altersgruppen an den acht ausgewahlten Zentren
standardisiert ambulant (Ausnahme Sylt: stationdre Schulung) durchgefiihrt. Fur jede
Altersgruppe (Eltern, Kinder, Jugendliche) wurde ein eigenes Manual entworfen. Die
Schulung findet an sechs Sitzungen zu je zwei Stunden statt und sollte in Abstédnden von ca.
1 — 2 Wochen erfolgen, so dass die Patienten Zeit haben Beobachtungen in einen
Wochenbogen aufzuzeichnen und die gestellten Hausaufgaben zu erledigen
(Wenninger et al. 2000).
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Der interdisziplindre Therapieansatz des Schulungsprogramms besteht aus folgenden fiinf
Saulen (Werfel et al. 2008):

e Seigerung der Therapiemotivation

e Stéarkung der Selbstwirksamkeit

e Adéquate Bewdltigung

e Frihzeitige Betonung eigener Ressourcen

e Vermittlung handlungsrelevanten Wissens

2.5 Inhalte der von AGNES entwickelten Neurodermitisschulung

Die Inhalte der Schulung bestehen jeweils aus dermatologischen/pdadiatrischen und
psychologischen Elementen sowie Erndhrungsinhalten. Wichtig ist hierbei, dass die
subjektive Erfahrung der Patienten eine grof’e Rolle spielt, sowie die Maoglichkeit am
jeweiligen Thema orientiert zu lernen, ohne dass dies durch Frontalunterricht geschieht
(Diepgen et al. 2003). Die Schulungsinhalte sind der jeweiligen Altersgruppe
entwicklungspsychologisch angepasst. So sind in der Schulung fir Jugendliche u. a. die

Themen Berufswahl, Sexualitat und Familienplanung integriert.

Wichtiger Bestandteil der Schulung stellt in allen Altersgruppen das Einiiben von
Konfliktlosestrategien dar. Auch die Verbesserung der Krankheitsverarbeitung sowie das
Erlernen von Kratzalternativen sind wichtige Bestandteile des Schulungskonzeptes (Kupfer
et al. 2003). Durch Selbsterfahrung und Selbstbeobachtung kénnen die Patienten bzw. deren
Eltern duRere und innere Einflussfaktoren der Erkrankung selbst wahrnehmen (Gieler et al.
2003). Hierdurch entsteht fir die Patienten das Bedirfnis Ausloser der Erkrankung zu

vermeiden und Einfluss auf psychische Prozesse zu nehmen (Cole et al. 1988).

Das AGNES-Trainermanual fur die Elternschulung (es soll im Folgenden verstarkt auf das
Elternschulungsprogramm eingegangen werden, da nur diese Studiengruppe in unsere
5-Jahres-Katamnese einging) basiert im Wesentlichen auf Expertenwissen der beteiligten

Zentren, welches im Laufe der Konsensusfindung publiziert wurde (Petermann 1998).
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Des Weiteren flossen in das Manual Materialien sowie Kkindgerechte Informationen aus
folgenden publizierten Werken ein:

e Kehrtet al. (1998). Neurodermitis — Elternschulung. Fa. Mead Johnson.

e RingJ. (1998). Neurodermitis: Expertise des BMG. Landsberg/Lech: Ecomed.

e Scheewe et al. (1997). Neurodermitisverhaltenstraining fur Kinder, Jugendliche und
ihre Eltern. Minchen: MMV-Quintessenz.

e Scheewe et al. (1999). Pingu Piekfein — ein Neurodermitis-Schulungsprogramm fur
Kinder. Munchen: Urban & Vogel.

e Stangier (1996). Neurodermitis bewaltigen. Verhaltenstherapie, dermatologische
Schulung, Autogenes Training. Berlin, Heidelberg: Springer-Verlag.

e Szczepanski et al. (1994). Das Juckt uns nicht. Stuttgart: Trias.

Im Folgenden sollen die medizinischen und psychologischen sowie die Erndhrungsinhalte des

Schulungsprogramms genauer aufgefiihrt werden.

Bei den medizinischen Inhalten sollte auf die Neurodermitis allgemein mit ihrem klinischen
Erscheinungsbild eingegangen werden. Die Physiologie sowie die Pathophysiologie der Haut
kann eher stichpunktartig abgehandelt werden, wohingegen es sinnvoll ist, die
Auslosefaktoren sowie den Umgang mit diesen in der Gruppe zu erarbeiten und dann gezielt

zu integrieren (Szczepanski 1998).

Ein weiterer medizinischer Bestandteil des Schulungsprogramms ist die allergologische
Diagnostik. Diese sollte in der Elternschulung ausfihrlicher behandelt werden als in der
Schulung fiur Jugendliche und kann in der Kinderschulung ggf. komplett vernachlassigt
werden. Bei der Therapie der Neurodermitis ist es wichtig, die richtige Basispflege zu
besprechen und auch auf die Stufentherapie der Neurodermitis praktisch vermittelt
einzugehen, so dass diese von den Teilnehmern in den Alltag integriert werden kann. Auch so
genannte unkonventionelle Therapiemethoden sollten angesprochen werden, so dass deren
Bedeutung fur den Heilungsverlauf besser eingeschatzt werden kann (Werfel et al. 2008).
Durch praktische Ubungen werden Entspannungstechniken, wie Phantasiereisen,

Muskelrelaxation oder autogenes Training vermittelt.
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Wesentliche Themenbereiche, auf die aus psychologischer Sicht in der Patientenschulung
eingegangen werden sollte, sind die Beschaftigung mit dem Krankheitsmodell sowie der
Umgang mit Juckreiz und Kratzen, wobei hier der Unterbrechung des Juckreiz-Kratz-Zirkels
eine besondere Bedeutung zukommt (Petermann und Rihle 1998). Es sollte kurz erlautert
werden, wie Juckreiz und Kratzen sich gegenseitig aufschaukeln konnen. Erfahrungen der
Eltern beziglich der Unterbrechung des Kratzens werden kritisch diskutiert. Es sollte
anschlieend besprochen werden, dass die Pravention durch die richtige Hautpflege die
wichtigste Sdule in der Bewadltigung des Kratzproblems darstellt. Auch sollte verdeutlicht
werden, dass Zuwendung wéhrend des Kratzens, auch das Schimpfen, im Sinne einer
Konditionierung das Kratzen verstarken kann. Kratzalternativen wie Kiihlen, Eincremen,
Ablenken, alternative Hautstimulation und Entspannung werden besprochen und aktiv
ausprobiert (Werfel et al. 2008).

Des Weiteren ist es wichtig, wéahrend der psychologischen Einheit des Schulungsprogramms
auf Entspannung und Stressbewdltigung sowie auf die psychosozialen Aspekte der
Neurodermitis, wie emotionale Krankheitsverarbeitung, soziale Kompetenzen im Umgang mit
der Erkrankung, Stigmatisierung und familidare Aspekte einzugehen (Warschburger 1998).
Einschlaf- und Durchschlafprobleme der Kinder, sowie Praktiken, um diese zu regulieren,

sollten dargestellt werden.

Wahrend der Erndhrungseinheit des Schulungsprogrammes sollten Eltern z. B. Uber einen
angemessenen Kostaufbau bei Sduglingen mit allergenarmen Nahrungsmitteln informiert
werden. In allen Altersgruppen werden unter anderem Kenntnisse ber eine ausgewogene
(vollwertige) Ernahrung vermittelt und welche Lebensmittel in welchem Umfang dazu
beitragen. ,Den Teilnehmern soll klar werden, dass einzelne Lebensmittel bei
Unvertréaglichkeit wegfallen konnen aber ganze Lebensmittelgruppen ersetzt werden missen,
um auch bei Nahrungsmittelunvertréglichkeiten eine vollwertige Erndhrung zu sichern®
(Werfel et al. 2008). Aufgezeigt werden auch alternative Ernahrungsformen sowie

verschiedene Diatformen.
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Viele der aufgefihrten Schulungsinhalte sind nicht unabhangig voneinander zu sehen.
Besonders die Themen ,,Krankheitsmodelle* und ,,emotionale Faktoren/Stressbewiltigung*
sollten sitzungstbergreifend angesprochen werden, wobei es wichtig ist, immer wieder
Querverweise zwischen den medizinischen und psychologischen Aspekten der Erkrankung
herzustellen (Warschburger 1998).

Wichtig ist es auch, alle Themenbereiche handlungsrelevant aus Sicht der Kinder,
Jugendlichen und Eltern zu vermitteln, so dass die Teilnehmer durch den Kurs in die Lage
versetzt werden, Inhalte sowie Hintergriinde sicherer Erkenntnisse und Therapien zu
verstehen, diese zu werten und flr sich zu nutzen (Szczepanski 1998).

Zu den didaktischen Methoden, die in der Neurodermitisschulung zur Vertiefung der
gelernten Inhalte eingesetzt werden, zdhlen u. a. Spiele, die Arbeit mit Kinderbdiichern,
Gesprache, Rollenspiele sowie Bastel- und Malibungen. Besonders in der Schulung fiir
Jugendliche kénnen Horspiele sowie Interviews zum Einsatz kommen. Weiterhin kénnen

auch Plakate erstellt oder Videoaufzeichnungen eingesetzt werden (Clausen 1998).

Am Ende des Schulungstages erhalten die Teilnehmer jedes Mal einen Wochenbogen, in
welchen téglich ihr Befinden, Besonderheiten des Tages sowie Beobachtungen bezuglich der
Erkrankung eingetragen werden kdnnen. Dieser wird dann in der folgenden Schulungseinheit
besprochen. Auch erhalten die Teilnehmer am Ende jeder Stunde die wichtigsten Inhalte der
Sitzung in Form schriftlicher Materialien als Gedachtnisstiitze und zur Vertiefung behandelter

Schulungsinhalte mit nach Hause.
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Tabelle 2.2:

Elternschulung nach Werfel et al. (2008).

Inhalte der sechs Sitzungen der Patientenschulung beispielhaft fir die

Elternschulung (fur Eltern von Kindern von 0 — 7 Jahren)

. Treffen

Durchfuhrung: Arzt und Psych./P&d.
Kennenlernen

Erwartungen abklaren

Klinisches Bild
Juckreiz-Kratz-Zirkel

Diagnostik bei Neurodermitis
Hausaufgaben, Wochenbogen

. Treffen

Durchfuhrung: Psych./Pad.
Auswertung der Hausaufgaben
Kratzreduktion und Kratzalternativen
Belastungen und Schlafdefizite
Krankheitsverstandnis des Kindes
Stressbewaltigung und Entspannung
(progressive Muskelentspannung)

Ressourcen/positive Aspekte des Kindes
deutlich machen

Hausaufgabe

. Treffen

Durchfiihrung: Pflegekraft
Auswertung der Hausaufgaben
Hautbild bei Neurodermitis
Umgang mit dem neurodermitiskranken
Kind bei Juckreiz

Kleidung bei Neurodermitis
Kdrperreinigung

Anlegen von Verbéanden
Eincremen

Vorstellung von Externa und
Badezusétzen

. Treffen

Durchfuhrung: Erndhrungsfachkraft
Stundeneinleitung

Erfahrungsaustausch

Gesunde und kindgerechte Ernahrung bei
Neurodermitis

Alternative Erndhrungsformen
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten bei
Neurodermitis

Aussuchen und Anwenden verschiedener
Diatformen

Hausaufgabe

. Treffen

Durchflihrung: Arzt

Auswertung der Hausaufgaben

Allgemeine Gesichtspunkte in der Therapie
der Neurodermitis

Behandlungsstufenplan
Kortikoide/topische Calcineurininhibitoren/
Immuntherapie/systemische Behandlung
Komplikationen der Neurodermitis
Unkonventionelle Heilmethoden und
diagnostische Methoden

Hausaufgabe

. Treffen

Durchflihrung: Arzt und Psych./Pad.
Auswertung der Hausaufgaben

Sind die Erwartungen erfullt worden?
Wissensdemonstration und Auswertung
Rollenspiel

Eltern schreiben einen Brief an sich selbst
Jeder Teilnehmer wird gebeten einen
Abschlusssatz in die Runde zu geben
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2.6  Ergebnisse der Multizenterstudie

Im Folgenden sollen kurz die Verénderungen bei den Teilnehmern der Multizenterstudie
durch AGNES vom Zeitpunkt TO (vor der Schulung) bis zum Zeitpunkt T3 (12 Monate nach
Schulungsende) basierend auf dem Jahresabschlussbericht der Multizenterstudie von Wahn et
al. (2003) sowie dem Artikel von Staab et al. (2006) dargestellt werden.

In die Endauswertung ein Jahr nach Schulungsende gingen, wie bereits in Abschnitt 2.3
erwahnt, 823 Patienten ein. Dabei handelte es sich um 446 Patienten des Schulungskollektivs
(Altersgruppe 0 — 7 Jahre: n = 274, Altersgruppe 8 — 12 Jahre: n = 102 und Altersgruppe
13 — 18 Jahre: n = 70). Das Kontrollkollektiv setzte sich aus 377 Patienten zusammen
(Altersgruppe 0 — 7 Jahre: n = 244, Altersgruppe 8 — 12 Jahre: n = 83 und Altersgruppe
13 — 18 Jahre: n = 50). Es soll hier hauptséchlich auf die wichtigsten Veranderungen der
Kinder aus der Altersgruppe der 0 — 7-jahrigen eingegangen werden, da nur diese Gruppe in
die von uns durchgefuhrte 5-Jahres-Katamnese einging. Die im Folgenden genannten
Evaluationsmittel werden im Material- und Methodenteil in Abschnitt 5.3 dieser Arbeit naher

aufgezeigt.

Der Severity Scoring of Atopic Dermatitis-Index (SCORAD) (European Task Force on
Atopic Dermatitis 1993) ging in der Schulungsgruppe der Altersgruppe 1 (0 — 7 jahrige) von
TO =41,1 (SD = 16,6) auf 23,7 (SD = 16,7) zum Zeitpunkt T3 zuriick. In der Kontrollgruppe
der Altersgruppe 1 war der Rickgang des SCORAD-Wertes von TO = 40,6 (SD = 15,2) auf
T3 = 28,4 (SD = 16,5). Der Riickgang des SCORAD-Wertes von TO bis T3 ist in beiden
Gruppen signifikant, mithilfe kovarianzanalytischer Methoden zeigte sich jedoch, dass die

Schulungsgruppe hochsignifikant besser abschnitt.

Der Umgang mit der Erkrankung sowie die durch die Erkrankung resultierenden Belastungen
fur die Eltern wurde mit dem Fragebogen fur Eltern von neurodermitiskranken Kindern
(FEN) (Stangier et al. 1996) gemessen. In allen Skalen des Fragebogens konnte im Verlauf
vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T3 in der Schulungsgruppe der Altersgruppe 1 im
Gegensatz zur Wartekontrollgruppe der Altersgruppe 1 eine signifikante bis hochsignifikante

Verbesserung erreicht werden.
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Die Lebensqualitat der Eltern wurde mit dem Fragebogen zur Lebensqualitat von Eltern
neurodermitiskranker Kinder (FL-ENK) (von Ruden et al. 1999) gemessen. Auch bei diesem
Fragebogen schnitten die Eltern der Altersgruppe 1 der Schulungsgruppe im Vergleich zu den
Eltern der Kontrollgruppe in der Verbesserung der Lebensqualitat vom Zeitpunkt TO bis zum
Zeitpunkt T3 signifikant bis hochsignifikant besser ab. Das Wissen uber Neurodermitis sowie
das Wissen uber den Umgang mit Hauterscheinungen verschiedenen Schweregrades wurde
durch Wissenstests (Wahn et al. 2003) gepruft. Hierbei verbesserte sich das Wissen vom
Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T3 in der Schulungsgruppe der Altersgruppe 1 im Vergleich
zur Kontrollgruppe der Altersgruppe 1 signifikant.

Insgesamt konnte festgestellt werden, dass durch die Patientenschulung von AGNES fir
Kinder und Jugendliche mit Neurodermitis, sowie fur deren Eltern ein langfristiger positiver
Effekt erreicht wurde. Es kam in allen Altersgruppen zu einer Verbesserung des
Hautzustandes, welcher in den meisten Féllen auch langfristig auf einem besseren Niveau
blieb. Dieser Schulungserfolg entsteht durch Vermittlung der sinnvollen und notwendigen
Therapie und durch die ,,Ermutigung, diese auch durchzufiihren, sowie durch das Erlernen

neuer Verhaltenstechniken (Scheewe et al. 2007).
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3 Ableitung der Fragestellung

Die positiven Effekte von Schulungsprogrammen an Kindern mit Neurodermitis sowie deren
Eltern konnten bisher bestatiget werden, jedoch wird beméngelt, dass zur Zeit nur wenige
methodisch gut qualifizierte Studien vorliegen, so dass noch weitere Evaluationen
durchgefiihrt werden sollten, um die Effektivitat von Schulungsprogrammen zu bestatigen.
(Ersser et al. 2007).

Die Langzeiteffekte eines interdisziplindren Neurodermitisschulungsprogramms fir Kinder
und Erwachsene wurden von Schéafer et al. (2003) untersucht. Sie fihrten eine neunjahrige
Verlaufsbeobachtung von Kindern und Erwachsenen durch, die an diesem

Schulungsprogramm teilnahmen. Die Studie erfolgte jedoch ohne Wartekontrollgruppe.

Die von AGNES durchgefiihrte Multizenterstudie zeigt Langzeiteffekte U(ber einen
Beobachtungszeitraum von einem Jahr auf (Staab et al. 2006). Diese Studie wurde
randomisiert und kontrolliert durchgefihrt. Flr uns stellte sich die Frage, ob die positiven
Effekte des von AGNES durchgefuhrten Schulungsprogramms bei den Teilnehmern der
Multizenterstudie im Vergleich zu einer Wartekontrollgruppe auch nach einem Zeitraum von

funf Jahren noch nachweisbar sind.
Kontrollierte klinische Langzeitstudien zur Effektivitat von interdisziplindren Neurodermitis-

schulungsprogrammen fur Kinder bzw. deren Eltern tiber einen Zeitraum von funf Jahren oder

langer konnten in der aktuellen Literatur nicht gefunden werden.
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4

Hypothesen

Es besteht zum Zeitpunkt T5 ein deutlicher Riuckgang der Hauterscheinungen in den
beiden Gruppen (Kontrollgruppe und Schulungsgruppe) im Vergleich zu den
Zeitpunkten TO bis T3 (gemessen am SCORAD-Wert).

Die Schulungsgruppe zeigt im zeitlichen Verlauf von TO bis T5 einen signifikant
besseren Riickgang der Hauterscheinungen als die Kontrollgruppe (gemessen am
SCORAD-Wert).

Eltern der Schulungsgruppe zeigen zum Zeitpunkt T5 eine bessere
Krankheitsverarbeitung im FEN als Eltern der Kontrollgruppe.

Eltern der Kontrollgruppe zeigen zum Zeitpunkt T5 eine schlechtere Lebensqualitét

als Eltern der Schulungsgruppe, gemessen mit dem FL-ENK

Eltern von Kindern der Schulungsgruppe schneiden bei den Wissensfragen zur
Neurodermitis im Fragebogen Wissenstests zum Zeitpunkt T5 besser ab als Eltern von

Kindern der Kontrollgruppe.

Kinder der Kontrollgruppe haben in den letzten finf Jahren eine héhere Anzahl an
Fehltagen wegen der Neurodermitis im Kindergarten bzw. in der Schule zu

verzeichnen, als Kinder der Schulungsgruppe.

Die Kontrollgruppe nahm in den letzten finf Jahren haufiger konventionelle und
komplementar-medizinische Behandlungen wegen der Neurodermitis in Anspruch als

die Schulungsgruppe.
Die Kontrollgruppe hat in den letzten finf Jahren eine héhere Anzahl an stationdren

Kur- und Krankenhausaufenthalten wegen der Neurodermitis zu verzeichnen als die

Schulungsgruppe.
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9. Zwischen dem Auftreten Kkritischer Lebensereignisse und der Stérke der

Hauterscheinungen besteht bei Neurodermitis ein Zusammenhang.

10. Eltern von Kindern der Schulungsgruppe geben zum Zeitpunkt T5 an, mit der
Neurodermitis insgesamt gut zurechtzukommen, wohingegen Eltern von Kindern der
Kontrollgruppe zum Zeitpunkt T5 angeben, gréRere Probleme im Umgang mit der

Neurodermitis zu haben.
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5 Material und Methoden

Im folgenden Abschnitt der Arbeit wird zundchst die Stichprobe beschrieben. Anschlielend
wird auf die Rekrutierung der Patienten eingegangen. Des Weiteren werden die verwendeten
Evaluationsmittel sowie die durchgefiihrten statistischen Verfahren dargestellt.

5.1 Beschreibung der Stichprobe

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, die Langzeiteffekte funf Jahre nach Schulungsende der
von der Arbeitsgemeinschaft ~ Neurodermitisschulung  (AGNES)  durchgefiihrten
Multizenterstudie zu untersuchen. Hierzu musste zundchst eine passende Kontrollgruppe
gesucht werden. Diese sollte mit einer parallelisierten Schulungsgruppe der damaligen

Multizenterstudie verglichen werden.

Insgesamt wurden Nges = 64 Patienten als Stichprobe in die Studie aufgenommen. Ngg = 32
Patienten gehorten der Kontrollgruppe und Nsg = 32 Patienten gehdrten der Studiengruppe an.
Sowohl aus der Kontrollgruppe als auch aus der Studiengruppe gingen jeweils nur die
Patienten der damaligen Altersgruppe 1 ein. Diese befanden sich zum Zeitpunkt TO in einem
Alter von 0 — 7 Jahren. Das Kollektiv der Altersgruppe der 0 — 7-jahrigen bestand zum letzten
Erhebungszeitpunkt (T3) der Multizenterstudie aus insgesamt N = 518 (Kontrollgruppe
N = 244, Schulungsgruppe N = 274) Patienten. Zum Zeitpunkt T5 wurden Nggs = 64
Patienten (Kontrollgruppe Nkgc = 32, Schulungsgruppe Nsg = 32) in die Studie
eingeschlossen. Demzufolge betrug der zum Zeitpunkt T5 aus dieser Altersgruppe befragte
Anteil 12,4 % (Kontrollgruppe 13,1 %, Schulungsgruppe 11,7 %).

Die Kinder befanden sich zum Zeitpunkt T5 in einem Alter von 5 — 13 Jahren. Der
Altersdurchschnitt der Stichprobe betrug zum Zeitpunkt T5 8,4 Jahre. Die Gruppe setzte sich
aus 24 Madchen und 40 Jungen zusammen. Der Anteil der Méadchen betrug 37,5% und der
Anteil der Jungen 62,5%. Der durchnittiche SCORAD (Severity Scoring of Atopic
Dermatitis)-Index zum Zeitpunkt TO lag bei 44,4. Der Fragebogen wurde wie zu den
Zeitpunkten TO bis T3 von den Eltern ausgefullt. 57 Fragebdgen wurden von Miuttern
ausgefullt und drei von Vétern. Bei vier Fragebogen fehlte die Geschlechtsangabe. Der Anteil
der teilnehmenden Miitter lag demnach bei 89,1 %, der der Vater bei 4,7 %.
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5.1.1 Kontrollpatienten

Die Nkg = 32 Patienten der Kontrollgruppe setzten sich wie folgt zusammen: ein Patient aus
dem Zentrum Erlangen, acht aus Giessen, fiinf aus Koln, elf Patienten aus Minchen und
sieben aus dem Zentrum Osnabriick. Sie befanden sich zum Zeitpunkt der T5 - Auswertung in
einem Alter von 5 bis 13 Jahren. Der Altersdurchschnitt lag bei 8,5 Jahren. Die Gruppe setzte
sich aus 12 Méadchen und 20 Jungen zusammen. Der Anteil der Madchen betrug 37,5%, der
Anteil der Jungen betrug 62,5%. Der durchnittliche SCORAD-Index der Kinder lag zum
Zeitpunkt TO bei 43,6. 29 Frageb6gen wurden von Muttern ausgefullt und zwei von Vitern.
Bei einem Fragebogen fehlte die Geschlechtsangabe. Der Anteil der teilnehmenden Mdtter
lag demnach bei 90,6 %, der der Véter bei 6,3 %.

5.1.2 Schulungspatienten

Die Nsg = 32 Patienten der Studiengruppe gehoérten alle dem Zentrum Giessen an. Die Gruppe
der  Schulungspatienten bestand ausschlielich aus dem Studienkollektiv  der
deutschlandweiten Mulitzenterstudie, die im Zentrum Giessen aufgenommen und dort eine
Schulung erhalten hatte. Die Altersverteilung der Kinder erstreckte sich zum Zeitpunkt T5
von 6 bis 13 Jahren. Das durchnittliche Alter lag bei 8,3 Jahren. Dieser Gruppe gehdrten 12
Médchen und 20 Jungen an. Auch hier betrug der Anteil der Méadchen 37,5% und der Anteil
der Jungen 62,5%. Der durchnittliche SCORAD-Wert zum Zeitpunkt TO betrug 45,1. Der
Fragebogen wurde von 28 Miittern und einem Vater ausgefllt. Bei drei Fragebdgen fehlte die
Geschlechtsangabe. Der Anteil der teilnehmenden Mdtter lag demnach bei 87,5 %, der der
Vater bei 3,1 %.

5.2 Patientenrekrutierung

Der Untersuchungszeitraum erstreckte sich von Januar 2006 bis Dezember 2006. Dies waren
funf Jahre nach der ersten Erhebung (T0). Diese wurde bei den von uns erneut untersuchten
Patienten Uber den Zeitraum September 2000 bis November 2001 durchgefihrt. Flr die
5-Jahres-Katamnese (T5) wurden nur die Patienten der damaligen Altersgruppe 1

(0 — 7 -j&hrige) rekrutiert.
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5.2.1 Kontrollpatienten

Bedingung fur die Kontrollpatienten war es, der Wartekontrollgruppe der deutschlandweiten
Multizenterstudie angehdrt und nicht nachtraglich an einer von AGNES angebotenen
Neurodermitisschulung teilgenommen zu haben. Um geeignete Kontrollpatienten fir die
5-Jahres-Katamnese zu bekommen wurde zunéchst das Register der Patienten in Giessen
durchsucht. Es gestaltete sich als duRerst schwierig, geeignete Patienten zu finden, da ein sehr
grofRer Teil die ihnen nach einem Jahr Wartezeit von AGNES angebotene Schulung besucht
hatte. Einige Eltern des gesuchten Kollektivs waren nicht bereit den Fragebogen zum
Zeitpunkt T5 noch einmal auszufillen. Sie waren frustriert, dass sie wahrend des
Multizenterprojektes der Kontrollgruppe angehdrten und eine einjahrige Wartezeit bis zur
angebotenen Schulung in Kauf nehmen mussten. Des Weiteren waren seit dem letzten
Patientenkontakt vor ca. vier Jahren viele junge Familien verzogen. Hier wurde versucht die

Patienten Uber das jeweilige Einwohnermeldeamt ausfindig zu machen.

Es wurde schnell klar, dass wir uns bei der Kontrollgruppe nicht auf die Patienten des
Giessener Registers beschréanken konnten. Daher wurde mit dem Zentralen Datenzentrum in
Heidelberg Kontakt aufgenommen. VVon dort wurden uns die Patientenkennungen der anderen
beteiligten Zentren zugesendet. Daraufhin wurde Kontakt mit den einzelnen Zentren
aufgenommen, um die jeweiligen Patienten kontaktieren zu kénnen und um herauszufinden,

ob sie die Kriterien flr unsere Kontrollgruppe aufwiesen.

Zunéchst wurde bei den Eltern telefonisch angefragt, um sich zu vergewissern, dass sie nicht
an einer Schulung durch AGNES teilgenommen hatten und um vorab zu klaren, ob sie bereit
waéren den Fragebogen auszufillen. Nachdem der Fragebogen verschickt war und wenn dieser
nach einem gewissen Zeitraum nicht zuriickgekommen war, wurden die Eltern gegebenenfalls
bis zu zweimal telefonisch daran erinnert. Aus Giessen konnten so acht Eltern in die Studie
eingeschlossen werden und aus vier weiteren beteiligten Zentren gingen insgesamt
24 Teilnehmer (ein Patient aus Erlangen, funf Patienten aus Kéln, elf Patienten aus Miinchen

und sieben aus Osnabriick) in die Studie mit ein.
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5.2.2 Schulungspatienten

Bei der Rekrutierung des Schulungskollektivs beschréankten wir uns auf die in Giessen
registrierten Patienten, da diese fir uns einfacher zu erreichen waren und hier eine
ausreichende Anzahl an Patienten fur die Studie vorhanden war. Aus dem Register wurden
Patienten herausgesucht, die der damaligen Studiengruppe angehérten und somit unmittelbar
nach dem Zeitpunkt TO eine Schulung von AGNES erhalten hatten. Um zu den
Kontrollpatienten passende Schulungspatienten zu finden wurden Matched-Pairs gebildet.
Ubereinstimmen sollte der Schweregrad, das Geschlecht und das Alter. Eine SCORAD-
Differenz von zehn zum Ausgangszeitpunkt TO sowie ein Altersunterschied von einem Jahr
durften toleriert werden. Dies konnte bei 26 Paaren eingehalten werden. Drei mal musste ein
Geschlechtsunterschied hingenommen werden, einmal ein  Altersunterschied von

13,4 Monaten und einmal eine SCORAD-Differenz von 10,5 sowie einmal von 17,5.

Die Zusammenarbeit mit den Eltern erfolgte auf gleiche Weise wie bei den Kontrollpatienten.
Die Patientenrekrutierung gestaltete sich allerdings als deutlich einfacher. Die Eltern hatten
insgesamt sehr gute Erfahrungen durch die Teilnahme an der Neurodermitisschulung
gesammelt, so dass es keine Probleme gab, sie fur die Mitarbeit an unserer Studie zu

gewinnen.

5.3 Beschreibung der Fragebdgen

Im Folgenden wird auf die zur 5-Jahres-Katamnese verwendeten Fragebogen néher
eingegangen. Eine Kopie der Fragebdgen befindet sich im Anhang. Es wurden prinzipiell die
gleichen Fragebogen angewendet wie bereits zu den Zeitpunkten TO bis T3. Allerdings
wurden Fragen zu den durch die Neurodermitis verursachten Kosten herausgenommen und es
wurden einige neue Fragen zum Umgang und zum Zurechtkommen der Kinder im Alltag

hinsichtlich der Neurodermitis neu hinzugenommen.
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5.3.1 Severity Scoring of Atopic Dermatitis-Index

Um den Schweregrad der Erkrankung eines Patienten standardisiert und objektiv anzugeben,
wurde der SCORAD (Severity Scoring of Atopic Dermatitis)-Index von der
Arbeitsgemeinschaft European Task Force on Atopic Dermatitis (1993) entwickelt. Dieser
ist ein wichtiges Instrument, um den Hautzustand von Patienten zu vergleichen und um
Therapiestudien zu interpretieren. Er besteht aus den drei Teilen A — C. Teil A gibt das
Ausmal der betroffenen Hautregionen am Korper an. Die Hautveranderungen werden in
einem Korperschema eingezeichnet und anhand der Neuner-Regel (vgl. Pschyrembel 2004)
wird dann die prozentuale Ausdehnung der entzlndlichen Hautregionen in Bezug zur
gesamten  Korperoberfliche angegeben. Teil B beurteilt die Morphologie der
Hautveranderungen. Folgende sechs Kriterien kénnen je nach ihrer Intensitat in einer Starke
von 0 — 3 (Hautveranderung: 0 = keine, 1 = leichte, 2 = mittlere, 3 = schwere) angegeben und
anschlieBend addiert werden: Erythem, Odem/Papelbildung, Nassen/Krustenbildung,
Exkoriation, Lichenifikation und Trockenheit der Haut. In Teil C kann der Patient auf einer
visuellen Analogskala die beiden subjektiven Symptome (Starke des Juckreizes und Ausmaf
der Schlaflosigkeit) angeben. Der SCORAD-Index berechnet sich dann aus folgender Formel:
SCORAD = A/5 + 7*B/2 + C. Dieser kann Werte zwischen 0 und 103 annehmen.

Zum Zeitpunkt T5 wurde die Beurteilung des Hautzustandes mittels SCORAD-Index
ausschlieBlich durch die Eltern der Kinder anhand des versendeten Fragebogens
vorgenommen. Es hat sich gezeigt, dass der von den Eltern eingeschatzte Hautzustand sehr
gut mit der Einschédtzung durch geschulte Fachkrafte korreliert (vgl. Wahn et al. 2003). Die
Eltern konnten bei diesem Fragebogen selbst in einem Koérperschema das Ausmal der
betroffenen Hautoberflache einzeichnen, welches dann von uns anhand der Neuner-Regel in
den prozentualen Anteil der betroffenen Haut umgerechnet wurde. Die Begriffe bezlglich der
Morphologie der Hautveranderungen (Erythem, Odem/Papelbildung, Nassen/Krustenbildung,
Exkoriation, Lichenifikation) sind in diesem Fragebogen in fur Eltern verstandliche Begriffe
(R6tung, Pusteln, Verkrustung, Kratzspuren, Hautverdickung) umformuliert worden. Auch
hier konnte durch die Eltern die Starke der Hautveranderungen in einer Abstufung von 0 — 3
angegeben werden. Auf der visuellen Analogskala konnten die Eltern die Stdrke des
Juckreizes sowie das Ausmal der Schlaflosigkeit angeben. Der SCORAD-Index wurde dann
von uns mit der Formel: SCORAD = A/5 + 7*B/2 + C in dem Softwareprogramm Excel

berechnet.
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Im Folgenden wird kurz auf die Gitekriterien des Fragebogens eingegangen:

Die Objektivitat, die Reliabilitdt sowie die Validitdt des SCORAD-Index wurden bereits in
mehreren Validationsstudien geprift. Der SCORAD-Wert zeigte sich hier als gutes
Messinstrument um den Schweregrad der Erkrankung eines Patienten standardisiert und
objektiv anzugeben. Auch fur Studien wird der SCORAD-Index als geeignetes Instrument

empfohlen, um die Schwere der Erkrankung einzuschétzen (Schmitt et al. 2007).

5.3.2 Fragebogen fur Eltern von neurodermitiskranken Kindern

Der Fragebogen fir Eltern von neurodermitiskranken Kindern FEN wurde von der
Arbeitsgruppe Stangier et al. (1996) entwickelt. Dieser zeigt auf, wie Mutter und Véter die
Erkrankung ihrer Kinder bewéltigen und wie sehr psychische Belastungen durch die
Neurodermitis entstenen. Der FEN besteht aus vier Skalen mit insgesamt 22 Items. Die
Einzelitems bestehen jeweils aus einer funfstufigen Skala. Auf dieser kann eingeschéatzt
werden, in wie weit die einzelnen Aussagen zutreffen (von 1 = gar nicht zutreffend bis
5 = sehr stark zutreffend). Alle Items sind positiv gepolt. Die Einzelitems werden jeweils zu

den Skalenrohwerten addiert.

Im Folgenden werden die FEN-Skalen im Einzelnen aufgezeigt:

FEN 1: Aggression bezliglich des Kratzens (8 Items)
Beispiel: ,,Durch die Hauterkrankung meines Kindes fiihle ich mich oft nervos®
Diese Skala spricht die emotionale Reaktion auf das Kratzen des Kindes an, welche oft durch

Aggression und Hilflosigkeit aufgrund von Uberforderung gekennzeichnet ist.

Erhohte Werte deuten auf Aggression im Umgang mit dem Kratzen des Kindes hin, welche
durch Hilflosigkeit verursacht wird. Der Wertebereich dieser Skala erstreckt sich von 8 — 40.
Als erhdht bzw. deutlich erhdht gelten Prozentrangwerte ab 84 (Skalenrohwert fur Mutter: 22,
fur Vater: 20) bzw. 98 (Skalenrohwert fur Mutter: 30, fur Véter: 28).

FEN 2: Protektives Verhalten (7 Items)

Beispiel: ,,Mein Kind ist wegen der Hauterkrankung weniger belastbar*
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Diese Skala bezieht sich auf das Verhalten dem Kind gegenuber aufgrund der Neurodermitis
besonders protektiv zu sein. Eltern nehmen das erkrankte Kind als besonders schutzbedirftig

wabhr.

Bei erhdhten Werten wird von einer sehr behiitenden bis iberbehiitenden Haltung gegenuber
dem Kind ausgegangen. Auf dieser Skala konnen Werte von 7 — 35 erreicht werden. Als
erhoht gelten Werte ab dem Prozentrang von 84, was einem Skalenrohwert von 21 fur Mtter
und einem Skalenrohwert von 22 fur Vater entspricht. Als deutlich erhéht gelten Werte ab
dem Prozentrang von 98, was einem Skalenrohwert von 32 fiir Miitter und von 29 flr Véter

entspricht.

FEN 3: Kontrolle des Kratzens (4 Items)
Beispiel: ,,Wenn ich mitbekomme, wie sich mein Kind kratzt, werde ich nervos*

Diese Skala zeigt auf, wie sehr Eltern versuchen das Kratzen ihres Kindes zu kontrollieren.

Erhdhte Werte deuten auf vermehrte Aufmerksamkeit und Kontrollversuche dem Kratzen
gegenuber hin. Der Wertebereich dieser Skala erstreckt sich von 4 — 20. Als erhéht bzw.
deutlich erhoht gelten Prozentrangwerte ab 84 (Skalenrohwert fur Matter: 13, fur Véter: 12)
bzw. 98 (Skalenrohwert fir Mutter: 17, fur Véter: 15).

FEN 4: Negative Behandlungserfahrungen (3 Items)

Beispiel: ,,Ich habe immer wieder neue Behandlungsmethoden ausprobiert

Diese Skala spricht die erfolglose Suche nach geeigneten Behandlungsmdglichkeiten
(,,doctor-shopping®) sowie Hilflosigkeit aufgrund fehlender Einflussmoglichkeiten auf die

Erkrankung an.

Erhohte Werte zeigen eine demoralisierte Einstellung sowie negative Erwartungen

hinsichtlich der Behandlung auf. Auf dieser Skala kénnen Werte von 3 — 15 erreicht werden.

Als erhoht gelten Werte ab dem Prozentrang von 84, was hier einem Skalenrohwert von 11
fir Mutter und einem Skalenrohwert von 10 fur Vater entspricht. Als deutlich erh6ht gelten
Werte ab dem Prozentrang von 98, was einem Skalenrohwert von 14 fir Mdtter und von 12

flr Vater entspricht.
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Im Folgenden wird kurz auf die Gutekriterien des Fragebogens eingegangen:

Objektivitat: sowohl die Durchfiihrung als auch die Auswertung des FEN sind standardisiert

und koénnen als objektiv angenommen werden.

Reliabilitat: die internen Konsistenzen (Cronbach’s a = 0,59 bis a = 0,89) der Skalen, die
jeweils fur Mutter und Vater gebildet wurden sind, mit Ausnahme der vierten Skala,

zufriedenstellend.

Validitat: fur den Fragebogen wurde eine Konstruktvalidierung zur Prifung der
konstruktfernen und —nahen Dimensionen durchgeflhrt. Hier zeigten die FEN-Skalen zu den
eher konstruktfernen Skalen des Fragebogens zur Erfassung von Erziehungsstilen von
Langfeldt und Luys (1993) keine Korrelation auf. Es zeigten sich jedoch signifikante
Korrelationen zu den konstruktnahen Skalen ,Familidre/soziale Beziehungen® und

,,Subjektive Anspannung® im Fragebogen von Stein und Riessman (1980).

5.3.3 Fragebogen zur Lebensqualitat von Eltern neurodermitiskranker Kinder

Der Fragebogen zur Lebensqualitat von Eltern neurodermitiskranker Kinder (FL-ENK) —
entwickelt von der Arbeitsgruppe von Riden et al. (1999) — ist ein krankheitsspezifisches
Messinstrument zur Erfassung der Auswirkungen einer Neurodermitis des Kindes auf die
Eltern. Er umfasst finf Subskalen mit insgesamt 26 Items. Die Antwortskala ist als eine
funffach gestufte Skala gestaltet, auf der eingeschatzt werden kann, in welchem Ausmal} die
einzelnen Aussagen zutreffen (von 1 = gar nicht zutreffend bis 5 = sehr zutreffend). Die Items
sind teilweise positiv und teilweise negativ formuliert. Die negativ formulierten Items missen
bei der Auswertung rekodiert werden. Aus den Items werden dann die einzelnen
Skalenmittelwerte berechnet. Diese kdnnen jeweils Werte von 1 — 5 annehmen. Auf allen

Skalen reprasentieren hohe Werte eine hohe Lebensqualitat.
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Im Folgenden werden die Skalen né&her erlautert:

(1) Psychosomatisches Wohlbefinden

Beispiel: ,,Ich habe das Gefiihl, nie zur Ruhe zu kommen*

Hier wird das korperliche und psychische Befinden der Eltern thematisiert. Es soll aufgezeigt
werden, in wie weit die Lebensqualitit der betroffenen Eltern durch eine psychosomatische

Komponente gepragt ist.

(2) Auswirkungen auf das Sozialleben

Beispiel: ,,Die Erkrankung hat unsere Zukunftspldne beeintrachtigt*

Thematisiert wird hier die Auswirkung der Erkrankung auf das familidre und berufliche
Leben betroffener Eltern.

(3) Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung
Beispiel: ,,Ich bin mir unsicher, welche Behandlungsmethode die richtige ist*
Dieser Faktor spricht die Einschatzung der aktuellen medizinischen Versorgung des Kindes

an.

(4) Emotionaler Umgang mit der Erkrankung
Beispiel: ,,Es macht mich aggressiv, wenn mein Kind sich kratzt*
Hier werden verschiedene emotionale Verhaltensweisen im Umgang mit der Erkrankung

aufgezeigt.

(5) Akzeptanz der Erkrankung
Beispiel: ,,Ich kann die Krankheit meines Kindes akzeptieren
Die Bewertung sowie die Akzeptanz der Erkrankung auf kognitiver Ebene wird hier wider

gespiegelt.

Im Folgenden wird kurz auf die Gitekriterien des Fragebogens eingegangen:

Objektivitat: zur Objektivitat werden in der Validationsstudie keine Angaben gemacht.

Reliabilitat: der erste Faktor des Fragebogens zeigt ein hohes Mal an interner Konsistenz

(Cronbach’s a = 0,90). Auch Faktor zwei und drei zeigen gute Ergebnisse hinsichtlich der
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internen Konsistenz (Cronbach’s o = 0,79 bzw. 80). Faktor vier und fiinf weisen niedrigere
Werte in der internen Konsistenz (Cronbach’s o = 0,61 bzw. 57) auf. Innerhalb der Skalen
sind die Iteminterkorrelationen mittelstark, so dass man davon ausgehen kann, dass jedes Item
fur sich genommen einen wesentlichen Anteil zur jeweiligen Skala beitragt. Nach 3 — 4
Wochen erfolgte eine Nacherhebung der Lebensqualitdtsdaten an 153 Elternteilen. Die
errechneten Interclass-Koeffizienten (0,66 — 0,96) deuten auf eine gute Test-Retest-
Reliabilitat hin.

Validitat: die konvergente Validitat des Fragebogens wurde anhand der Korrelation der
Subscalen mit den Subscalen des Fragebogens ,,Alltagsleben® von Bullinger et al. (1993) und
mit der modifizierten Beschwerdeliste (eindimensional, Summenscore) nach von Zerssen
(1976) Uberprift. Hier zeigten sich bei thematisch dhnlichen Skalen im Allgemeinen hohe
Korrelationen in den Skalen des FL-ENK mit den Skalen des Fragebogens ,,Alltagsleben®.
Auch eine hohe Korrelation zeigte sich zwischen ,,Psychosomatischem Wohlbefinden* des
Lebensqualitdtsbogens und den Summenscores flr psychosomatische Beschwerden aus der
Beschwerdenliste. Hinsichtlich der diskriminanten Validitat konnte gezeigt werden, dass der
Fragebogen gut geeignet ist, unterschiedlich stark an der Erkrankung betroffene Untergruppen

Zu unterscheiden.

Eine psychometrische Priifung des Fragebogens wurde anhand einer Stichprobe von 204
Miittern und 161 Vétern (204 Kinder) im Rahmen einer Public-Health-Studie durchgefiihrt.

5.3.4 Wissenstests

Die Vermittlung von handlungsrelevantem Wissen stellt eine wichtige Séule des
interdisziplindren Therapieansatzes des von AGNES durchgefiihrten Schulungsprogrammes
dar (Werfel et al. 2008). Zur Uberpriifung dieses Wissens wurde durch Experten in
Pilotuntersuchungen der Fragebogen Wissenstests (Wahn et al. 2003) entwickelt. Dieser
besteht aus vier Itemblécken mit insgesamt 49 Fragen. Ein Itemblock bezieht sich auf das
Basiswissen Uber die Haut (Hautaufbau, Hautfunktionen etc.) sowie auf die Erkrankung mit
ihren Behandlungsmdglichkeiten. Drei weitere Itemblécke beziehen sich auf die moglichen
Verhaltensweisen bei unterschiedlich starker Ausprdgung der Neurodermitis. Die hier

angegebene Intensitit der Neurodermitis erstreckt sich von ,einfachem Juckreiz und
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,Juckreiz mit gerdteter Haut* bis hin zu ,Juckreiz, R6tung, Néssen und Schwellung der
Haut®. Fiir jeden Hautzustand sind jeweils Behandlungsmdglichkeiten aufgezeigt. Die Eltern
kdnnen die einzelnen Aussagen prifen und entscheiden, ob diese zutreffen oder nicht. Die
Skalenqualitat ist dichotom, d. h. eine Antwort auf eine Frage ist entweder richtig oder falsch.
Zur Auswertung des Fragebogens werden jeweils die Summenwerte der einzelnen Skalen
berechnet. Auf der ersten Skala kénnen maximal 23 Punkte erreicht werden, auf der zweiten

Skala 6 Punkte, auf der dritten Skala 7 Punkte und auf der vierten maximal 13 Punkte.

5.3.5 Sonstige Fragen

Ein weiterer Block des versendeten Fragebogens beschaftigte sich u. a. mit den Themen
Ausfallstage des Kindes im Kindergarten oder in der Schule bedingt durch die Neurodermitis.
Auch wurden Fragen zur Haufigkeit und Art von ambulanter und/oder stationérer VVersorgung
in den letzten flnf Jahren beziglich der Neurodermitis gestellt. Um herauszufinden, ob eine
maogliche Verschlechterung des Hautzustandes in den letzten Jahren in Zusammenhang mit

kritischen Lebensereignissen stand, wurden auch diese hier angesprochen.

Bei der Angabe der Fehltage der Kinder im Kindergarten oder in der Schule beschrankten wir
uns auf die Anzahl der Ausfallstage innerhalb von drei Monaten bis zum Zeitpunkt T5, da wir
davon ausgingen, dass eine Angabe des Zeitraums von funf Jahren im Fragebogen fiir die
Eltern zu lang sei sich bezlglich der Ausfallstage ihres Kindes aufgrund der Neurodermitis zu
erinnern. Zur Auswertung wurde aus der Anzahl der Fehltage der Kinder innerhalb der

angegebenen drei Monate der Gruppenmittelwert berechnet.

Bei der Frage bezliglich ambulanter Behandlung aufgrund der Neurodermitis, wurde aus der
Anzahl der erfolgten konventionellen und komplementéar-medizinischen Behandlungen
innerhalb der letzten funf Jahre bis zum Zeitpunkt T5 der Mittelwert aus beiden Gruppen

berechnet.

Die stationdren Aufenthalte aufgrund der Neurodermitis wurden unterteilt in Kur- und
Krankenhausaufenthalte. Zur Auswertung wurde jeweils die Anzahl an Kur- und
Krankenhaustagen innerhalb der letzten flinf Jahre bis zum Zeitpunkt T5 aus beiden Gruppen

berechnet und daraus der Gruppenmittelwert gebildet.
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Bezlglich der kritischen Lebensereignisse wurde gefragt, wie haufig Kkritische
Lebensereignisse fur die Kinder, wie z. B. der Tod eines nahen Angehdrigen oder die
Trennung der Eltern, in den letzten funf Jahren bis zum Zeitpunkt T5 auftraten. Zur
Auswertung wurden aus der Anzahl der kritischen Lebensereignisse in beiden Gruppen die
Mittelwerte berechnet. Um zu beurteilen, ob ein Zusammenhang zwischen den kritischen
Lebensereignissen und der Starke der Hauterscheinungen besteht, wurde die Anzahl an
kritischen Lebensereignissen bezliglich der Korrelation mit der Starke der Hauterscheinungen
zu den Zeitpunkten TO, T3 und T5 untersucht.

Besonders interessierte uns, wie die Kinder langfristig — nach einem vergangenen Zeitraum
von finf Jahren — im Alltag insgesamt mit der Neurodermitis zurechtkommen. Es wurden
hierzu acht Aussagen bzw. Fragen wie z. B. ,, Mein Kind leidet darunter, dass es von anderen
Menschen auf seine Neurodermitis angesprochen wird“ oder , Insgesamt gesehen, wie
kommen Sie (bzw. ihr Kind) mit der Neurodermitis zurecht? entworfen und in den
Fragebogen aufgenommen. Auf einer Skala von 0 — 4 konnte gewahlt werden, wie sehr diese
Aussagen bzw. Fragen im Einzelnen zutreffen. Zur Auswertung wurden jeweils die

Mittelwerte der Fragen aus den beiden Gruppen berechnet.

5.4 Statistische Analyse

Die Datenauswertung erfolgte am Institut fur medizinische Psychologie der Justus-Liebig-
Universitat Giessen. Herr Dipl. Psych. Hannes Hempel fiihrte die Datenbearbeitung mit dem

Programm SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) 15.0 durch®.

Zu den verwendeten statistischen Verfahren zéhlten der t-Test fur abhangige Stichproben.
Dieser wurde aufgrund der Parallelisierung der Patienten angewendet. Des Weiteren wurde
die Varianzanalyse mit Messwiederholungen durchgefiihrt. Der t-Test fand Anwendung flr
die Gruppenvergleiche zum Zeitpunkt T5. Die Varianzanalyse mit Messwiederholungen

wurde zur Verlaufsbeurteilung vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 angewendet.

! An dieser Stelle méchte ich Herrn Dipl. Psych. Hannes Hempel sehr herzlich fiir die Datenbearbeitung danken.
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6 Ergebnisse

Im folgenden Abschnitt der Arbeit werden die Ergebnisse der untersuchten Parameter
dargestellt. Zu Beginn wird kurz auf die Zusammensetzung der Stichprobe eingegangen.
Anschlielend werden die einzelnen Ergebnisse zundchst deskriptiv dargestellt. Dann wird
inferenzstatistisch beurteilt, ob die jeweilige Hypothese angenommen werden kann oder nicht.

6.1 Auswertung der Stichprobe

In die Auswertung von Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 gingen als gesamte Stichprobe
Nges = 64 Patienten ein. Es handelt sich hierbei um Nkg = 32 Patienten des Kontrollkollektivs
und um Nsg = 32 Patienten des Studienkollektivs. Von zwei Patienten der Kontrollgruppe
lagen keine Daten des T3-Zeitpunktes vor. Zur Verlaufsbeurteilung des Schweregrades der
Neurodermitis sollte jedoch auch die Starke der Hauterscheinungen zum Zeitpunkt T3
berticksichtigt werden. Zum Zeitpunkt T3 konnte der Schweregrad der Neurodermitis daher
nur von Nges = 60 Patienten verglichen werden, da die Gruppen gematched wurden. Die
Gruppenvergleiche zum Zeitpunkt T5 wurden mit Ausnahme der im Abschnitt 6.10
dargestellten Fragen beziiglich des ,,Umgangs mit der Erkrankung® (hier gab es einige
Missing Data) an Nges = 64 Patienten (Nkg = 32; Nsg = 32) durchgefiihrt.

6.2 Schweregrad

Der Schweregrad der Neurodermitis zu den Zeitpunkten TO, T3 und T5 wurde mit dem
SCORAD (Severity Scoring of Atopic Dermatitis)-Index bestimmt. Zum Zeitpunkt TO bestand
zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe kein groRerer Unterschied im Mittelwert des
SCORAD-Index (SCORADkgTo = 43,58; SD = 14,92; SCORADsgTo = 45,14; SD = 14,93), da
Matched-Pairs zwischen Kontrollgruppe und Schulungsgruppe in Bezug auf Schweregrad der

Hauterscheinungen, Alter und Geschlecht gebildet wurden.
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6.2.1 Deskriptiv

Zu den Zeitpunkten TO, T3 und T5 wurde aus der Kontroll- und Schulungsgruppe und aus
dem Gesamtkollektiv der Mittelwert des SCORAD-Index, die Standardabweichung sowie der
maximale und der minimale SCORAD-Wert bestimmt. Zum Zeitpunkt TO und T5 wurde der
SCORAD-Wert an Nges = 64 Patienten (Nkg = 32; Nsg = 32) berechnet und zum Zeitpunkt
T3 an Nges = 60 Patienten (Nks = 30; Nsg = 30).

Tabelle 6.1: Statistische Kennwerte fir den SCORAD zu den Zeitpunkten TO bis T5
(KG = Kontrollgruppe, SG = Schulungsgruppe, GES = gesamte Stichprobe, SD = Standard

Deviation).
Gruppe SCORAD T0 SCORAD T3 SCORAD T5
KG N 32 30 32
Mittelwert 43,58 29,51 25,91
SD 14,92 19,98 20,70
Minimum 21,00 0,00 0,00
Maximum 73,50 69,20 70,50
SG N 32 30 32
Mittelwert 45,14 23,78 21,36
SD 14,93 17,80 15,04
Minimum 21,70 0,00 0,00
Maximum 77,90 69,20 51,90
GES N 64 62 64
Mittelwert 44,36 26,80 23,63
SD 14,83 18,91 18,09
Minimum 21,00 0,00 0,00
Maximum 77,90 76,50 70,50
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Abbildung 6.1: Vergleich des SCORAD-Wertes von TO bis T5 in Schulungs- und
Kontrollgruppe (TO und T5: Nke = 32, Nsg = 32; T3: Nkec = 30, Nsg = 30).
Die Standardabweichung ist durch den Balken angegeben.

Der Mittelwert des SCORAD-Index der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt TO lag bei
SCORADkgTo = 43,58 (SD = 14,92). Zum Zeitpunkt T3 bei SCORADkgrs = 29,51
(SD = 19,98) und zum Zeitpunkt T5 noch bei SCORADkgts = 25,91 (SD = 20,70). Die
Abnahme des mittleren SCORAD-Wertes von TO bis T5 lag in der Kontrollgruppe bei 17,67

Punkten.

Der hochste SCORAD-Index der Kontrollgruppe betrug zum  Zeitpunkt TO
SCORADkgT0 max = 73,50, zum Zeitpunkt T3 SCORADkgT3 max = 69,20 und zum Zeitpunkt
T5 SCORADkeTs max = 70,50. Der niedrigste SCORAD-Wert der Kontrollgruppe lag zum
Zeitpunkt TO bei SCORADkgTo min = 21,00, zum Zeitpunkt T3 bei SCORADkgT3 min = 0,00
und zum Zeitpunkt T5 ebenfalls bei SCORADkeaTs min = 0,00.

Auch die Schulungsgruppe konnte einen Riickgang des SCORAD-Index vom Zeitpunkt TO
bis zum Zeitpunkt T5 verzeichnen. So betrug der mittlere SCORAD-Index zum Zeitpunkt TO
SCORADsgT0 = 45,14 (SD = 14,93), zum Zeitpunkt T3 SCORADsgT3 = 23,78 (SD = 17,80)
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und zum Zeitpunkt T5 noch SCORADsgTs = 21,36 (SD = 15,04). Die Abnahme des mittleren
SCORAD-Index der Schulungsgruppe von TO bis T5 betrug somit 23,78 Punkte.

Der hochste SCORAD-Wert der Schulungsgruppe betrug zum Zeitpunkt TO
SCORADscT0 Mmax = 77,90, zum Zeitpunkt T3 SCORADsgT3 max = 69,20 und zum Zeitpunkt
T5 SCORADscTs max = 51,90. Der niedrigste SCORAD-Wert der Schulungsgruppe lag zum
Zeitpunkt TO bei SCORADsgTo min = 21,70, zum Zeitpunkt T3 bei SCORADsgt3 min = 0,00
und zum Zeitpunkt T5 ebenfalls bei SCORADsgTs min = 0,00.

Insgesamt ging der Mittelwert des SCORAD-Wertes aus Kontroll- und Schulungsgruppe
zuriick.  Von SCORADgesto = 44,36 (SD = 14,83) zum Zeitpunkt TO
auf SCORADgesTs = 26,80 (SD = 18,91) zum Zeitpunkt T3 und auf SCORADGggsts = 23,63
(SD = 18,09) zum Zeitpunkt T5. Von TO bis T5 konnte ein Riickgang des SCORAD-Index
von 20,73 Punkten verzeichnet werden.

Wie bereits erwahnt verzeichnet die Kontrollgruppe einen Rilckgang des mittleren
SCORAD-Index von SCORADkcto = 43,58 (SD = 14,92) zum Zeitpunkt TO auf
SCORADkgts = 29,51 (SD = 19,98) zum Zeitpunkt T3 und auf SCORADkgts = 25,91
(SD = 20,70) zum Zeitpunkt T5. Es handelt sich hier um eine Abnahme des mittleren
SCORAD-Wertes von 17,67 Punkten. In der Schulungsgruppe ging der mittlere
SCORAD-Index von SCORADscto = 45,14 (SD = 14,93), zum Zeitpunkt TO auf
SCORADsgt3 = 23,78 (SD = 17,80) zum Zeitpunkt T3 und auf SCORADsgts = 21,36
(SD = 15,04) zum Zeitpunkt T5 zurlick. Die Abnahme des mittleren SCORAD-Index von TO
bis T5 betragt 23,78 Punkte.

Die Differenz der Abnahme des SCORAD-Wertes zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe
vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 betragt 6,11 Punkte.

6.2.2 Hypothese 1

Zur Beurteilung der statistischen Bedeutsamkeit des Rilckgangs im Schweregrad der

Hauterscheinungen zum Zeitpunkt T5 in den beiden Gruppen im Vergleich zu den

Zeitpunkten TO bis T3, wurde die Varianzanalyse mit Messwiederholungen durchgefuhrt.
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Die Varianzanalyse mit

Messwiederholungen wurde an Nggs =

62 Patienten

(Nke = 30; Nsg = 32) durchgefuhrt. Von den verschiedenen Gutemalien der Varianzanalyse
gibt SPSS folgende an: Pillais Spurkriterium (Pillai Spur), Wilks Likelihood-Quotient (Wilks-
Lambda), Hostelling Spurkriterium T (Hostelling-Spur) und Roys groRter Eigenwert (grofite

charakteristische Wurzel nach Roy). Da zwischen den einzelnen Gutemalien hier kein

Unterschied besteht, soll im Folgenden nur auf Pillai-Spur Bezug genommen werden. Bei

dieser Testgrosse handelt es sich um die Robusteste der hier angegebenen (vgl. Olson 1976).

Der Wert von Pillai-Spur liegt bei 0,48 und das Signifikanzniveau liegt bei p < 0,001
(F-Wert = 27,29; df enier = 59,00; df zsner = 2). Es besteht ein signifikanter Rickgang im

Schweregrad der Hauterscheinungen vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 in der

Gesamtgruppe.

Tabelle 6.2: Varianzanalyse mit Messwiederholungen beziiglich des Riickgangs des

SCORAD-Index von TO bis T5.

Effekt Wert F-Wert Zahler- Fehler- Signifikanz-
(Pillai-Spur) Freiheitsgrade | Freiheitsgrade niveau (p)
Zeitpunkte
Pillai-Spur 0,48 27,29 2,00 59,00 0,00

Bezliglich der Hypothese 1, dass zum Zeitpunkt T5 in den beiden Gruppen ein deutlicher

Rickgang der Hauterscheinungen im Vergleich zu den Zeitpunkten TO bis T3 besteht, kann

bestatigt werden, dass in beiden Gruppen die Hauterscheinungen vom Zeitpunkt TO bis zum

Zeitpunkt T5 signifikant abgenommen haben. In Post Hoc Tests konnte gezeigt werden, dass

ein signifikanter Riickgang in der Starke der Hauterscheinungen zwischen den Zeitpunkten TO
und T3 (p-Wert = 0,00) sowie zwischen den Zeitpunkten TO und T5 (p-Wert = 0,00) besteht.
Zwischen den Zeitpunkten T3 und T5 (p-Wert = 0,09) ist kein signifikanter Rlckgang der

Hauterscheinungen zu verzeichnen.
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6.2.3 Hypothese 2

Zur Beurteilung der statistischen Bedeutsamkeit der Ergebnisse beziiglich der Aussage, dass
die Schulungsgruppe im zeitlichen Verlauf von TO bis T5 einen signifikant besseren
Ruckgang der Hauterscheinungen zeigt als die Kontrollgruppe, wurde anhand der
zweifaktoriellen Varianzanalyse mit Messwiederholungen der Interaktionseffekt zwischen

den beiden Gruppen und den Messzeitpunkten untersucht.

Die zweifaktorielle Varianzanalyse mit Messwiederholungen wurde an Nges = 62 Patienten
(Nke = 30; Nsg = 32) durchgefihrt. Da auch hier zwischen den verschiedenen von SPSS
angegebenen GitemaRen der Varianzanalyse kein Unterschied besteht, soll nur auf Pillai-Spur
Bezug genommen werden. Der Wert von Pillai-Spur liegt bei 0,04 und das Signifikanzniveau
liegt bei p = 0,33 (F = 1,12; df renier = 59,00; df zanier = 2). Der p-Wert ist somit deutlich tber
dem Signifikanzniveau von a = 0,05. Es besteht zwischen den beiden Gruppen kein
signifikanter Unterschied in der Starke des Ruickgangs der Hauterscheinungen vom Zeitpunkt
TO bis zum Zeitpunkt T5.

Tabelle 6.3: Zweifaktorielle Varianzanalyse mit Messwiederholungen; Interaktionseffekt

zwischen Gruppen und Messzeitpunkten.

Effekt Wert F-Wert Zahler- Fehler- Signifikanz-
(Pillai-Spur) Freiheitsgrade | Freiheitsgrade niveau (p)
Zeitpunkte *
Gruppe
Pillai-Spur 0,04 1,12 2,00 59,00 0,33

Die Hypothese 2, dass die Schulungsgruppe im zeitlichen Verlauf von TO bis T5 einen
signifikant besseren Rickgang der Hauterscheinungen zeigt als die Kontrollgruppe kann

anhand dieser Stichprobe nicht bestatigt werden.
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6.3 Krankheitsverarbeitung

Die Krankheitsverarbeitung der Eltern zum Zeitpunkt T5 wurde mit dem Fragebogen fur
Eltern von neurodermitiskranken Kindern (FEN) (Stangier et al. 1996) bestimmt.

6.3.1 Deskriptiv

Zunachst wurden die Mittelwerte sowie die Standardabweichung der einzelnen Skalen des
Fragebogens zum Zeitpunkt T5 von Kontroll- und Schulungsgruppe bestimmt. Auch
bestimmt wurde der jeweilige maximale und minimale Skalenwert in beiden Gruppen. Die

Auswertung erfolgte an Nges = 64 Patienten (Nke = 32; Nsg = 32).

Zur Auswertung des Fragebogens wurden zunédchst die Skalenwerte der einzelnen Patienten
bestimmt. Um diese zu berechnen wurde jeweils ein Summenscore aus den Itemwerten der
vier Skalen des Fragebogens ,,Aggression beziiglich des Kratzens®, ,,Protektives Verhalten®,
,Kontrolle des Kratzens“ und ,Negative Behandlungserfahrungen® gebildet, wobei die
Einzelitems jeweils zu den Skalenrohwerten addiert wurden. Aus den Skalenwerten der
Patienten konnten dann die Gruppenmittelwerte von Kontroll- und Schulungsgruppe errechnet
werden. Zur Korrektur einzelner Missing Data wurde fir den fehlenden Wert der auf der

jeweiligen Skala erreichte Skalenmittelwert des Patienten eingesetzt.
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Tabelle 6.4: Statistische Kennwerte fur den FEN zum Zeitpunkt T5.

Skala Gruppe | N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) | (Standard | (Maximum) | (Minimum)
Deviation)
1. Aggression
) KG 32 11,63 4,01 24,00 8,00
bezlglich
SG 32 11,37 3,57 24,00 8,00
des Kratzens
2. Protektives KG 32 13,19 5,25 25,00 7,00
Verhalten SG 32 12,04 5,24 29,00 0,00
3. Kontrolle des KG 32 7,25 2,93 15,00 4,00
Kratzens SG 32 7,60 2,71 14,00 4,00
4. Negative
KG 32 6,72 3,09 12,00 3,00
Behandlungs-
SG 32 6,84 3,28 14,00 3,00
erfahrungen
FEN
20
18
16
14
12
10 A
8 [ Kontrollgruppe
6 1 [] Schulungsgruppe
4 4
2 4
0
Skala 1 Skala 2 Skala 3 Skala 4

Abbildung 6.2: Vergleich der Mittelwerte des FEN von Kontroll- und Schulungsgruppe zum
Zeitpunkt T5 (Nke = 32; Nsg = 32). Der Balken gibt die Standardabweichung an.

Auf der Skala ,,Aggression beziiglich des Kratzens“ erreicht die Kontrollgruppe einen
Mittelwert von 11,63 (SD = 4,01). Der maximale Skalenwert betragt 24,00 und der minimale

61



Skalenwert betrégt 8,00. Der erreichte Range in der Kontrollgruppe nimmt hier einen Wert
von 16,00 an. Die Schulungsgruppe erreicht auf dieser Skala einen Mittelwert von 11,73
(SD = 3,57). Das Maximum betragt 24,00 und das Minimum 8,00. Der von der
Schulungsgruppe auf dieser Skala erreichte Range betrégt 8,00.

Auf der Skala ,,Protektives Verhalten* zeigt die Kontrollgruppe einen Mittelwert von 13,19
(SD = 5,25). Das Maximum der Kontrollgruppe ist 25,00 und das Minimum 7,00. Der Range
der erreichten Werte betragt 18,00. In der Schulungsgruppe liegt der Mittelwert bei 12,04
(SD = 5,24). Das Maximum betrégt hier 29,00 und das Minimum 0,00. Die Spannweite der
Werte betragt demnach 29,00.

Die Kontrollgruppe zeigt auf der Skala ,,Kontrolle des Kratzens* einen Mittelwert von 7,25
(SD = 2,93). Der maximal erreichte Wert betrdgt 15,00 und der minimal erreichte Wert
betragt 4,00. Hier erstreckt sich der Range tber einen Bereich von 11,00. Der Mittelwert der
Schulungsgruppe liegt bei 7,60 (SD = 2,71). Das Maximum liegt bei 14,00 und das Minimum
bei 4,00. Die Spannweite der Werte betragt 10,00.

Auf der Skala ,Negative Behandlungserfahrungen* erreicht die Kontrollgruppe einen
Mittelwert von 6,72 (SD = 3,09). Das Maximum liegt bei 12,00 und das Minimum bei 3,00.
Die Werte erstrecken sich hier Gber einen Bereich von 9,00. Die Schulungsgruppe zeigt einen
Mittelwert von 6,84 (SD = 3,28). Der maximal erreichte Wert auf dieser Skala liegt bei 14,00
und der minimale erreichte Wert bei 3,00. Der Range der Schulungsgruppe liegt auf dieser
Skala bei 11,00.

6.3.2 Hypothese 3

Um die Aussage, dass Eltern der Schulungsgruppe im FEN zum Zeitpunkt T5 eine bessere
Krankheitsverarbeitung zeigen als Eltern der Kontrollgruppe, beziglich ihrer statistischen
Signifikanz zu Uberprifen wurde der t-Test fur abhéngige Stichproben durchgefiihrt. Der
t-Test flr gepaarte Stichproben wurde aufgrund der Parallelisierung der Patienten
durchgefiihrt (vgl. Bortz 2004). Die Vorraussetzungen zur Durchfiihrung des t-Tests fur
abhangige Stichproben waren erfullt, was durch den Levene-Test auf Homogenitat der
Varianzen standardmaRig mit SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) Uberprift
und nicht verletzt wurde (vgl. Diehl 2007).

62



Tabelle 6.5: t-Test fir gepaarte Stichproben mit den AV (abhéngigen Variablen) des FEN.

Signifikanzniveau (p)
Skala t-Wert o
[einseitig]
1. Aggression bezuglich
99 J 0,29 0,39
des Kratzens
2. Protektives Verhalten 1,01 0,16
3. Kontrolle des Kratzens -0,49 0,31
4. Negative
-0,18 0,43
Behandlungserfahrungen

Der t-Test fur abhangige Stichproben ergibt auf allen vier Skalen ,,Aggression beziiglich des
Kratzens* (t-Wert = 0,29; p-Wert = 0,39), ,Protektives Verhalten* (t-Wert = 1,01,
p-Wert = 0,16), ,,Kontrolle des Kratzens* (t-Wert = -0,49; p-Wert = 0,31) sowie ,,Negative
Behandlungserfahrungen® (t-Wert = -0,18; p-Wert = 0,43) keine signifikanten Unterschiede
zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe. Der p-Wert liegt auf allen vier Skalen des

Fragebogens jeweils deutlich iiber dem Signifikanzniveau von a = 0,05.

Die Hypothese 3, dass die Eltern der Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5 eine bessere
Krankheitsverarbeitung im FEN zeigen als die Eltern der Kontrollgruppe kann anhand dieser

Stichprobe nicht bestatigt werden.

6.4 Lebensqualitat

Die Lebensqualitdt der Eltern zum Zeitpunkt T5 wurde mit dem Fragebogen zur
Lebensqualitat von Eltern neurodermitiskranker Kinder (FL-ENK) (von Riden et al. 1999)

bestimmit.

6.4.1 Deskriptiv

Es wurden die Gruppenmittelwerte sowie die Standardabweichungen der Skalen des

Fragebogens von Kontroll- und Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5 berechnet. Des Weiteren
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wurde der maximal sowie der minimal erreichte Skalenwert bestimmt. Dies erfolgte an
Nges = 64 Patienten (Nkg = 32; Nsg = 32).

Zur Auswertung wurden zundchst die Skalenmittelwerte der Patienten aus den funf Subskalen
des Fragebogens ,,Psychosomatisches Wohlbefinden®, ,, Auswirkung auf das Sozialleben®,
,Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung®, ,Emotionaler Umgang mit der
Erkrankung® und “Akzeptanz der Erkrankung* berechnet. Die Skalenmittelwerte konnen auf
allen Skalen Werte von 1 — 5 annehmen. Aus den Skalenmittelwerten der einzelnen Patienten
wurden dann die Mittelwerte von Kontroll- und Schulungsgruppe gebildet. Die einzelnen
Items sind teils positiv und teils negativ formuliert. Negativ formulierte Items mussen bei der
Auswertung rekodiert werden, so dass zur besseren Veranschaulichung auf allen funf Skalen
hohe Werte fur eine hohe Lebensqualitat stehen. Um einzelne Missing Data zu korrigieren,
wurde fur den fehlenden Wert der auf der jeweiligen Skala erreichte Skalenmittelwert des

Patienten eingesetzt.

Tabelle 6.6: Statistische Kennwerte des FL-ENK zum Zeitpunkt T5.

Skala Gruppe | N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) | (Standard | (Maximum) | (Minimum)
Deviation)

1. Psychosomatisches KG 32 4,11 0,85 5,00 1,00
Wohlbefinden SG 32 4,02 0,62 5,00 2,67
2. Auswirkungen auf das KG 32 4,63 0,46 5,00 2,83
Sozialleben SG 32 4,69 0,45 5,00 3,17
3. Zufriedenheit mit der KG 32 4,08 0,78 5,00 2,40
medizinischen Versorgung SG 32 4,25 0,66 5,00 1,80
4. Emotionaler Umgang mit KG 32 4,49 0,68 5,00 2,00
der Erkrankung SG 32 4,42 0,66 5,00 1,75
5. Akzeptanz der Erkrankung KG 32 4,14 1,00 5,00 1,00
SG 32 4,41 0,71 5,00 2,00
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Abbildung 6.3: Vergleich der Mittelwerte des FL-ENK von Kontroll- und Schulungsgruppe
zum Zeitpunkt T5 (Nke = 32; Nsg = 32). Die Standardabweichung ist durch die Balken

angegeben.

Die Kontrollgruppe zeigt auf der Skala ,,Psychosomatisches Wohlbefinden* einen Mittelwert
von 4,11 (SD = 0,85). Der maximal erreichte Wert liegt bei 5,00 und der minimal erreichte
Wert liegt bei 1,00. Der Range der Werte erstreckt sich tber einen Bereich von 4,00. Die
Schulungsgruppe erreicht einen Mittelwert von 4,02 (SD = 0,62). Das Maximum liegt bei
5,00 und das Minimum bei 2,67. Der Range liegt demnach bei 2,33.

Auf der Skala ,,Auswirkung auf das Sozialleben* zeigt die Kontrollgruppe einen Mittelwert
von 4,36 (SD = 0,46). Das Maximum der Kontrollgruppe liegt auf dieser Skala bei 5,00 und
das Minimum bei 2,83. Die Spannweite der erreichten Werte erstreckt sich tiber einen Bereich
von 2,17. Die Schulungsgruppe erreicht einen Mittelwert von 4,69 (SD = 0,45). Das
Maximum liegt bei 5,00 und das Minimum bei 3,17. Die Spannweite erstreckt sich hier iber

einen Bereich von 1,83.

Auf der Skala ,,Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung® liegt der Mittelwert der

Kontrollgruppe bei 4,08 (SD = 0,78). Das Maximum bei 5,00 und das Minimum bei 2,40. Die

Spannweite erstreckt sich auf dieser Skala Uber einen Bereich von 2,60. Der Mittelwert der
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Schulungsgruppe liegt bei 4,25 (SD = 0,66). Das Maximum bei 5,00 und das Minimum bei
1,80. Der Range erstreckt sich hier tiber einen Bereich von 3,20.

Die Kontrollgruppe zeigt auf der Skala ,,Emotionaler Umgang mit der Erkrankung* einen
Skalenmittelwert von 4,49 (SD = 0,68). Der maximal erreichte Wert liegt bei 5,00 und der
minimal erreichte Wert liegt bei 2,00. Die Spannweite der Werte erstreckt sich tber einen
Bereich von 3,00. Die Schulungsgruppe zeigt auf dieser Skala einen Mittelwert von 4,42
(SD = 0,66). Das Maximum liegt bei 5,00 und das Minimum bei 1,75 und der erreichte Range
liegt bei 3,25.

Betrachtet man die Mittelwerte der Skala “Akzeptanz der Erkrankung®, ergibt sich hier fiir die
Kontrollgruppe ein Mittelwert von 4,14 (SD = 1,00). Das Maximum liegt bei 5,00 und das
Minimum bei 1,00. Die Spannweite auf dieser Skala erreicht einen Wert von 4,00. Fir die
Schulungsgruppe ergibt sich ein Mittelwert von 4,41 (SD = 0,71). Das Maximum betragt 5,00

und das Minimum 2,00. Der Range erstreckt sich Gber einen Bereich von 3,00.

6.4.2 Hypothese 4

Um die Hypothese, dass Eltern der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt T5 im FL-ENK eine
schlechtere Lebensqualitat zeigen als Eltern der Schulungsgruppe, bezuglich ihrer
statistischen Signifikanz zu 0berprifen wurde der t-Test fur abhéngige Stichproben
durchgefuhrt. Die Voraussetzung zur Durchfiihrung des t-Tests wurde anhand des Levene-
Tests zur Prifung der Homogenitat der Varianzen standardméBig mit SPSS Uberprift und
nicht verletzt (vgl. Diehl 2007).
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Tabelle 6.7: t-Test fur gepaarte Stichproben mit den AV (abhdngigen Variablen) des
FL-ENK.

Skala t-Wert Signifikanzniveau (p)
[einseitig]
1. Psychosomatisches Wohlbefinden 0,51 0,31
2. Auswirkungen auf das Sozialleben -0,52 0,30
3. Zufriedenheit mit der medizinischen
-0,95 0,17
Versorgung
4. Emotionaler Umgang mit der
0,46 0,32
Erkrankung
5. Akzeptanz der Erkrankung -1,13 0,13

Auf allen fiinf Skalen ,,Psychosomatisches Wohlbefinden* (t-Wert = 0,51; p-Wert = 0,31),
»Auswirkung auf das Sozialleben* (t-Wert = -0,52; p-Wert = 0,30), ,,Zufriedenheit mit der
medizinischen Versorgung® (t-Wert = -0,95; p-Wert = 0,17), ,,Emotionaler Umgang mit der
Erkrankung* (t-Wert = 0,46; p-Wert = 0,32) und “Akzeptanz der Erkrankung*
(t-Wert = -1,13; p-Wert = 0,13) liegen keine signifikanten Unterschiede zwischen Kontroll-
und Schulungsgruppe vor. Der p-Wert liegt auf allen funf Skalen deutlich Gber dem
Signifikanzniveau von a = 0,05. Es besteht demnach kein signifikanter Unterschied zwischen

der Lebensqualitat der Eltern der Kontrollgruppe und der Eltern der Schulungsgruppe.

Die Hypothese 4, dass die Eltern der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt T5 eine schlechtere
Lebensqualitdt im FL-ENK zeigen als die Eltern der Schulungsgruppe kann mit dieser

Stichprobe nicht bestatigt werden.

6.5 Allgemeines Wissen Uber die Haut, die Erkrankung und deren Behandlung

Anhand des Fragebogens Wissenstests (Wahn et al. 2003) wurde zum Zeitpunkt T5 das

allgemeine Wissen (ber die Haut, Uber die Neurodermitis, deren Behandlungsmoglichkeiten

sowie mdgliche Verhaltensweisen bei einer unterschiedlich starken Verschlechterung des

Hautzustandes geprift.
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6.5.1 Deskriptiv

Die Auswertung erfolgte in den vier Skalen des Fragebogens zu den Themen ,,Basiswissen
uber die Haut und die Erkrankung mit ihren Behandlungsmdglichkeiten® sowie mdgliche
Verhaltensweisen bei ,,einfachem Juckreiz“, bei ,Juckreiz mit geroteter Haut“ und bei
,Juckreiz, Rotung, Néssen und Schwellung der Haut“. Bei der Skalenqualitit des
Fragebogens handelt es sich um eine dichotome Skala, d. h. eine Antwort auf eine Frage ist
entweder richtig oder falsch. Zur Auswertung des Fragebogens wurden die Summenwerte der
vier Skalen berechnet. Hieraus wurden dann die Gruppenmittelwerte mit ihren
Standardabweichungen gebildet. Auch berechnet wurde der maximal sowie minimal von
einem Patienten erreichte Skalenwert in beiden Gruppen. In die Auswertung des Wissenstests

zum Zeitpunkt T5 gingen Nges = 64 Patienten (Nke = 32; Nsg = 32) ein.

Tabelle 6.8 Statistische Kennwerte flir den Fragebogen Wissenstests zum Zeitpunkt T5.

Skala Gruppe | N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) | (Standard (Maximum) | (Minimum)
Deviation)
1. Basiswissen Uber die Haut,
] KG 32 19,13 2,15 23 14
die Erkrankung und deren
) _ SG 32 20,03 1,38 23 17
Behandlungsmdglichkeiten
2. Verhalten bei einfachem KG 32 5,00 1,14 6 1
Juckreiz der Haut SG 32 5,19 0,82 6 3
3. Verhalten bei Juckreiz mit KG 32 5,22 1,36 7 2
geroOteter Haut SG 32 5,94 0,91 7 4
4. Verhalten bei Juckreiz,
KG 32 9,66 2,09 12 3
Ro6tung, Nassen und
SG 32 10,47 1,29 13
Schwellung der Haut
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Abbildung 6.4: Vergleich der Mittelwerte des Fragebogens Wissenstests von Kontroll- und
Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5 (Nkg = 32; Nsg = 32). Die Standardabweichung ist durch

die Balken angegeben.

Auf der ersten Skala mit Fragen zum ,Basiswissen iiber die Haut (Hautaufbau,
Hautfunktionen etc.) sowie die Erkrankung mit ihren Behandlungsmdglichkeiten* zeigt die
Kontrollgruppe einen Mittelwert von 19,13 (SD = 2,15). Der maximal erreichte Wert der
Kontrollgruppe liegt bei 23,00 und der minimal erreichte Wert liegt bei 14,00. Der Range der
Werte erstreckt sich (ber einen Bereich von 9,00. Die Schulungsgruppe erreicht einen
Mittelwert von 20,03 (SD = 1,38). Das Maximum liegt hier bei 23,00 und das Minimum bei

17,00. Die Spannweite der Werte liegt in einem Bereich von 6,00.

Die Kontrollgruppe zeigt auf der zweiten Skala mit Fragen zu mdglichen Verhaltensweisen
bei ,einfachem Juckreiz* der Haut einen Skalenmittelwert von 5,00 (SD = 1,14). Der
maximale Wert der Kontrollgruppe auf dieser Skala liegt bei 6,00 und der minimale Wert bei
1,00. Der Range der Werte erstreckt sich tber einem Bereich von 5,00. Die Schulungsgruppe
zeigt auf dieser Skala einen Mittelwert von 5,19 (SD = 0,82). Der maximale Wert liegt bei
6,00 und der minimale Wert bei 3,00. Der Range erstreckt sich hier tber einen Bereich von
3,00.
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Auf der dritten Skala des Fragebogens beziiglich den moglichen Verhaltensweisen bei
,Juckreiz mit gerdteter Haut* zeigt die Kontrollgruppe einen Mittelwert von 5,22 (SD = 1,36).
Der maximale Wert liegt bei 7,00, der minimale bei 2,00. Die Werte erstrecken sich tber
einen Bereich von 5,00. Der Mittelwert der Schulungsgruppe liegt bei 5,94 (SD = 0,91), das
Maximum bei 7,00 und das Minimum bei 4,00. Die Werte erstrecken sich in der
Schulungsgruppe auf dieser Skala tiber einen Bereich von 3,00.

Die Kontrollgruppe zeigt auf vierten Skala mit Fragen zu den Behandlungsmoglichkeiten bei
,wJuckreiz, Rotung, Néssen und Schwellung der Haut* einen Skalenmittelwert von 9,66
(SD = 2,09). Der maximal erreichte Wert liegt bei 12,00 und der minimal erreichte Wert bei
3,00. Der Range erstreckt sich hier fir die Kontrollgruppe tiber einen Bereich von 9,00. Die
Schulungsgruppe zeigt einen Mittelwert von 10,47 (SD = 1,29). Der maximale Wert liegt bei
13,00 und der minimale Wert bei 7,00. Der erreichte Range liegt bei 6,00.

6.5.2 Hypothese 5

Zur Prufung der statistischen Bedeutsamkeit bezlglich der Aussage, dass Eltern von Kindern
der Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5 bei den Wissensfragen zur Neurodermitis deutlich
besser abschneiden, als Eltern von Kindern der Kontrollgruppe, wurde der t-Test flr
abhéngige Stichproben durchgefiihrt. Die Vorraussetzungen zur Durchfiihrung des t-Tests flr
abhéngige Stichproben wurden auch hier durch den Levene-Test auf Homogenitat der

Varianzen Uberprift und nicht verletzt (vgl. Diehl 2007).
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Tabelle 6.9: t-Test fur gepaarte Stichproben mit den AV (abhdngigen Variablen) des
Fragebogens Wissenstests.

Skala t-Wert Signifikanzniveau (p)

[einseitig]

1. Basiswissen uber die Haut, die
Erkrankung und deren -2,15 0,02
Behandlungsmoglichkeiten

2. Verhalten bei einfachem

. -0,77 0,22
Juckreiz der Haut
3. Verhalten bei Juckreiz mit
-2,31 0,01
gerdteter Haut
4. VVerhalten bei Juckreiz,
Rotung, Nassen und Schwellung -1,81 0,04

der Haut

Auf der ersten Skala zum ,Basiswissen iiber die Haut sowie die Erkrankung mit ihren
Behandlungsmoglichkeiten* schneidet die Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe
signifikant besser ab (t-Wert = -2,15; p-Wert = 0,02). Auf der Zweiten Skala mit Fragen
beziiglich ,,Verhalten bei einfachem Juckreiz der Haut*“ liegen keine signifikanten
Unterschiede zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe vor (t-Wert = -0,77; p-Wert = 0,22).
Auf der Skala ,,Verhalten bei Juckreiz mit geréteter Haut™ liegen signifikante Unterschiede
zugunsten der Schulungsgruppe im Gegensatz zur Kontrollgruppe vor (t-Wert = -2,31;
p-Wert = 0,01). Auch auf der Skala zu ,,Verhalten bei Juckreiz, R6tung, Né&ssen und
Schwellung der Haut“ schneidet die Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe
signifikant besser ab (t-Wert = -1,81; p-Wert = 0,04).

Die Hypothese 5, dass die Eltern der Kinder der Schulungsgruppe bei den Wissensfragen zur

Neurodermitis zum Zeitpunkt T5 deutlich besser abschneiden als die Eltern von Kindern der

Kontrollgruppe kann anhand dieser Stichprobe bestatigt werden.
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6.6 Fehltage

Es sollte festgestellt werden, ob in den letzten fiinf Jahren bis zum Zeitpunkt T5 Unterschiede
in der Anzahl der Fehltage im Kindergarten bzw. in der Schule aufgrund der Neurodermitis
zwischen den Kindern der Kontroll- und Schulungsgruppe zugunsten der Kinder der
Schulungsgruppe bestehen. Hierzu wurde die Anzahl an Fehltagen der Kinder in den letzten

drei Monaten bis zum Zeitpunkt T5 in beiden Gruppen berechnet.

Wir beschrankten uns hier auf die Anzahl der Ausfallstage innerhalb der letzten drei Monate
bis zum Zeitpunkt T5, da wir davon ausgingen, dass eine Angabe des Zeitraums von finf
Jahren im Fragebogen fur die Eltern zu lang sei, sich beziiglich der Ausfallstage ihres Kindes

aufgrund der Neurodermitis zu erinnern.

6.6.1 Deskriptiv

Aus der Anzahl der Fehltage innerhalb von drei Monaten wurden zunéchst die Mittelwerte
mit ihren Standardabweichungen der beiden Gruppen berechnet. Auch berechnet wurde in
beiden Gruppen die Anzahl an maximalen sowie minimalen Fehltagen der Kinder. In die

Berechnung der Fehltage gingen Nges = 64 Patienten (Nkg = 32; Nsg = 32) ein.

Tabelle 6.10: Fehltage aufgrund der Erkrankung innerhalb der letzten drei Monate bis zum
Zeitpunkt T5.

Fehltage
Gruppe N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) (Standard (Maximum) (Minimum)
Deviation)
KG 32 0,09 0,39 2,00 0,00
SG 32 0,12 0,49 2,00 0,00

Bei der Kontrollgruppe (Nkg = 32) ergibt sich ein Mittelwert von 0,09 (SD = 0,39) Fehltagen
innerhalb von drei Monaten. Die meisten Ausfallstage in der Kontrollgruppe erreicht ein Kind

mit 2 Tagen und die geringste Anzahl an Fehltagen in Kindergarten oder Schule ist mit
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keinem Tag zu verzeichnen. Der Range der Ausfalltage erstreckt sich in der Kontrollgruppe

uber einen Bereich von 2 Tagen.

In der Schulungsgruppe (Nsc = 32) ergibt sich ein Mittelwert von 0,12 (SD = 0,49) Fehltagen.
Die Anzahl an maximalen Ausfallstagen in der Schulungsgruppe liegt ebenfalls bei 2 Tagen
und die geringste Anzahl an Fehltagen liegt auch hier bei keinem Tag. Die Spannweite der
Ausfalltage erstreckt sich Uber einen Bereich von 2 Tagen. Die Differenz der Mittelwerte der
Ausfallstage innerhalb von drei Monaten zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe ergibt,
dass die Schulungsgruppe 0,03 Ausfallstage mehr zu verzeichnen hat.

6.6.2 Hypothese 6

Zur Prufung der statistischen Bedeutsamkeit im Unterschied der Fehltage der beiden Gruppen
innerhalb von drei Monaten wurde der t-Test fir abhéngige Stichproben durchgefiihrt. Die
Vorraussetzungen zur Durchfiihrung des t-Tests fir abhéngige Stichproben wurden durch den

Levene-Test auf Homogenitat der Varianzen tGberpruft und nicht verletzt (vgl. Diehl 2007).

Der t-Test fur abhé&ngige Stichproben ergibt keine signifikanten Unterschiede zwischen
Kontroll- und Schulungsgruppe beziliglich der Ausfallstage innerhalb von drei Monaten
(t-Wert = -0,27; p-Wert = 0,39). Der p-Wert liegt deutlich Gber dem Signifikanzniveau von
a=0,05.

Die Hypothese 6, dass Kinder der Kontrollgruppe in den letzten funf Jahren eine hdhere
Anzahl an Fehltagen wegen der Neurodermitis im Kindergarten bzw. in der Schule zu
verzeichnen haben, als Kinder der Schulungsgruppe kann mit dieser Stichprobe nicht bestatigt

werden.

6.7 Konventionelle und komplementar-medizinische Behandlung

Es sollte beurteilt werden, ob die Kontrollgruppe in den letzten finf Jahren bis zum Zeitpunkt
T5 h&ufiger konventionelle und komplementér-medizinische Behandlungen in Anspruch
nahm als die Schulungsgruppe. Hierzu wurde die Anzahl der ber den Zeitraum von finf

Jahren in Anspruch genommenen Behandlungen der beiden Gruppen berechnet.
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6.7.1 Deskriptiv

Aus der Anzahl der konventionellen sowie der komplementér-medizinischen Behandlungen
innerhalb der letzten funf Jahre bis zum Zeitpunkt T5 wurden jeweils die Mittelwerte mit
ihren Standardabweichungen in beiden Gruppen bestimmt. Auch berechnet wurde in beiden
Gruppen die Anzahl an maximal sowie minimal von einem Kind in Anspruch genommenen

Behandlungen. In die Berechnung gingen Nggs = 64 Patienten (Nks = 32; Nsg = 32) ein.

Tabelle 6.11: Anzahl an konventionellen und komplementér-medizinischen Behandlungen
innerhalb der letzten funf Jahre bis zum Zeitpunkt T5.

Behandlung Gruppe | N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) (Standard | (Maximum) | (Minimum)
Deviation)
Konventionell KG 32 13,52 25,33 120,00 0,00
SG 32 8,27 14,30 60,00 0,00
komplementar- KG 32 7,14 23,39 120,00 0,00
medizinisch SG 32 5,56 14,80 60,00 0,00

Die Kontrollgruppe zeigt einen Mittelwert von 13,52 (SD = 25,33) bei der Anzahl der in
Anspruch genommenen konventionellen Behandlungen innerhalb von funf Jahren. Die
maximale Anzahl an Behandlungen erreicht ein Kind mit 120 konventionellen Behandlungen
und die geringste Anzahl ist bei einem Kind mit keiner konventionellen Behandlung innerhalb
von funf Jahren zu verzeichnen. Der Range der Anzahl an Behandlungen erstreckt sich hier

Uber einen Bereich von 120.

Die Schulungsgruppe zeigt einen Mittelwert von 8,27 (SD = 14,30) bei der Anzahl an
konventionellen Behandlungen. Die maximale Anzahl an Behandlungen erreicht ein Kind mit
60 konventionellen Behandlungen und die geringste Anzahl ist bei einem Kind mit keiner
konventionellen Behandlung innerhalb von finf Jahren zu verzeichnen. Der Range der

Anzahl an Behandlungen erstreckt sich tber einen Bereich von 60.

Die Differenz der im Durchschnitt in den letzten finf Jahren in Anspruch genommenen
konventionellen Behandlungen zwischen den beiden Gruppen ergibt 5,25 Behandlungen mehr

fur die Kontrollgruppe.
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Bei der Anzahl an komplementéar-medizinischen Behandlungen innerhalb der letzten finf
Jahre ergibt sich in der Kontrollgruppe ein Mittelwert von 7,14 (SD = 23,39). Die maximale
Anzahl an Behandlungen erreicht ein Kind mit der in Anspruchnahme von 120
komplementér-medizinischen Behandlungen und die geringste Anzahl ist bei einem Kind mit
keiner komplementar-medizinischen Behandlung innerhalb von funf Jahren zu verzeichnen.

Die Spannweite der stattgehabten Behandlungen betréagt hier 120.

Fur die Schulungsgruppe ergibt sich ein Mittelwert von 5,56 (SD = 14,80) komplementér-
medizinischen Behandlungen. Die maximale Anzahl an Behandlungen erreicht ein Kind mit
60 komplementar-medizinischen Behandlungen und die geringste Anzahl ist bei einem Kind
mit keiner komplementédr-medizinischen Behandlung innerhalo von fiinf Jahren zu
verzeichnen. Der Range der Anzahl an Behandlungen erstreckt sich in der Schulungsgruppe
uber einen Bereich von 60.

Bildet man die Differenz der Mittelwerte der in Anspruch genommenen komplementdr-
medizinischen Behandlungen zwischen den beiden Gruppen, so zeigt sich, dass die
Kontrollgruppe im Durchschnitt 1,58 mal haufiger eine Behandlung in den letzten finf Jahren

in Anspruch nahm als die Schulungsgruppe.

6.7.2 Hypothese 7

Zur Beurteilung der statistische Bedeutsamkeit des Unterschieds in der Anzahl an
konventionellen und komplementér-medizinischen Behandlungen in beiden Gruppen wurde
der t-Test fur abhédngige Stichproben durchgefuhrt und die Vorraussetzungen zur
Durchfiihrung des t-Tests flir abhéngige Stichproben durch den Levene-Test Uberprift und
nicht verletzt (vgl. Diehl 2007).

In der Anzahl erfolgter konventioneller Behandlungen ergibt der t-Test fiir abhéngige
Stichproben keine signifikanten Unterschiede zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe in
den letzten funf Jahren (t-Wert = 0,99; p-Wert = 0,16). Der p-Wert liegt Uber dem

Signifikanzniveau von a = 0,05.

Betrachtet man den t-Test fir abhdngige Stichproben bezliglich der Haufigkeit der erfolgten

komplementér-medizinischer Behandlungen zeigen sich auch hier keine signifikanten
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Unterschiede zwischen der Kontroll- und Schulungsgruppe in den letzten funf Jahren
(t-Wert = 0,31; p-Wert = 0,38). Der p-Wert liegt deutlich tber dem Signifikanzniveau von
o= 0,05.

Die Hypothese 7, dass die Kontrollgruppe in den letzten fiinf Jahren haufiger konventionelle
und komplementar-medizinische Behandlung wegen der Neurodermitis in Anspruch nahm als
die Schulungsgruppe kann auf dem Signifikanzniveau von o = 0,05 anhand dieser Stichprobe
nicht bestatigt werden.

6.8 Kur- und Krankenhausaufenthalte

Bezlglich der Beurteilung, dass Unterschiede in der Anzahl der Kur- und
Krankenhausaufenthalte zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe in den letzten funf Jahren
bis zum Zeitpunkt T5 bestehen, wurde jeweils die Anzahl an Kur- und Krankenhaustagen

Uber den Zeitraum von funf Jahren in den beiden Gruppen berechnet.

6.8.1 Deskriptiv

Aus der Anzahl der Kur- und Krankenhaustage innerhalb der letzten fiinf Jahre bis zum
Zeitpunkt T5 wurden jeweils die Mittelwerte mit ihren Standardabweichungen in beiden
Gruppen berechnet. Berechnet wurde auch in beiden Gruppen die maximale sowie die
minimale Anzahl an Kur- und Krankenhaustagen der Kinder. In die Berechnung gingen
Nges = 64 Patienten (Nkg = 32; Nsg = 32) ein.
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Tabelle 6.12: Kur- und Krankenhausaufenthalte innerhalb der letzten finf Jahre bis zum
Zeitpunkt T5; Anzahl in Tagen.

Stationarer Gruppe | N MW SD MAX MIN
Aufenthalt (Mittelwert) (Standard | (Maximum) | (Minimum)
Deviation)
Kur KG 32 8,09 17,25 63,00 0,00
SG 32 4,00 11,92 56,00 0,00
Krankenhaus KG 32 3,47 8,04 30,00 0,00
SG 32 1,75 7,34 38,00 0,00

Kur- und Krankenhausaufenthalte

. Kontrollgruppe
|:| Schulungsgruppe

SD=1192 SD=7,34

Anzahl der Kurtage Anzahl der Krankenhaustage

Abbildung 6.5: Vergleich der Mittelwerte der Kur- und Krankenhaustage von Kontroll- und
Schulungsgruppe innerhalb von finf Jahren bis zum Zeitpunkt T5 (Nkg = 32; Nsg = 32);
SD = Standard Deviation.

Bei der Anzahl an Kuraufenthalten in den letzten finf Jahren ergibt sich fir die
Kontrollgruppe ein Mittelwert von 8,09 (SD = 17,25) Tagen. Die maximale Anzahl an
Kurtagen erreicht ein Kind mit 63 Tagen und die geringste Anzahl liegt bei keinem Tag
innerhalb der letzten finf Jahre. Die Spannweite der Kurtage erstreckt sich in der

Kontrollgruppe Uber einen Bereich von 63 Tagen.
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Die Schulungsgruppe liegt mit ihrem Mittelwert bei 4,00 (SD = 11,92) Kurtagen innerhalb
der letzten funf Jahre. Die maximale Anzahl an Kurtagen erreicht ein Kind mit 56 Tagen. Die
geringste Anzahl liegt bei keinem Tag. Der Range der Krankenhaustage liegt in der
Schulungsgruppe bei 56 Tagen.

Vergleicht man die Mittelwerte der Kurtage der beiden Gruppen, so ist zu sehen, dass die
Kontrollgruppe im Durchschnitt 4,09 Kurtage mehr zu verzeichnen hat als die
Schulungsgruppe.

Bei der Anzahl an Krankenhaustagen in finf Jahren erreicht die Kontrollgruppe einen
Mittelwert von 3,47 (SD = 8,04) Tagen. Die maximale Anzahl an Krankenhaustagen erreicht
ein Kind mit 30 Tagen und die geringste Anzahl zeigt ein Kind mit keinem Krankenhaustag.
Die Spannweite der Krankenhaustage in der Kontrollgruppe liegt bei 30 Tagen.

In der Schulungsgruppe liegt der Mittelwert der Krankenhaustage bei 1,75 (SD = 7,34) Tagen
innerhalb der letzten funf Jahre. Die maximale Anzahl erreicht ein Kind mit 38 Tagen. Die
geringste Anzahl liegt bei keinem Tag. Der Range der Krankenhaustage in der

Schulungsgruppe liegt bei 38 Tagen.

Vergleicht man die Mittelwerte an Krankenhaustagen der beiden Gruppen, so ergibt sich eine
Differenz von 1,72 Krankenhaustagen mehr in der Kontrollgruppe innerhalb der letzten fiinf

Jahre.

6.8.2 Hypothese 8

Zur Beurteilung, ob in der Anzahl der stationaren Kur- und Krankenhausaufenthalte aufgrund
der Neurodermitis innerhalb der letzten finf Jahre bis zum Zeitpunkt T5 zwischen den beiden
Gruppen statistisch bedeutsame Unterschiede bestehen, wurde der t-Test fir abhéngige
Stichproben durchgefiihrt. Die Vorraussetzungen zur Durchfiihrung des t-Tests fur abhéngige

Stichproben wurden durch den Levene-Test Uberpruft und nicht verletzt (vgl. Diehl 2007).

Der t-Test fur abhangige Stichproben ergibt in der Anzahl der Kurtage zwischen Kontroll-
und Schulungsgruppe in den letzten funf Jahren keine signifikanten Unterschiede
(t-Wert = 1,06; p-Wert = 0,15). Der p-Wert liegt iiber dem Signifikanzniveau von o = 0,05.
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Im t-Test flr abhdngige Stichproben zeigen sich ebenfalls keine signifikanten Unterschiede in
der Anzahl der Krankenhaustage zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe in den letzten funf
Jahren (t-Wert = 0,85; p-Wert = 0,20). Der p-Wert liegt Gber dem Signifikanzniveau von
o= 0,05.

Die Hypothese 8, dass die Kontrollgruppe in den letzten finf Jahren eine héhere Anzahl an
stationdren Kur- und Krankenhausaufenthalten wegen der Neurodermitis hatte als die
Schulungsgruppe kann anhand dieser Stichprobe auf dem Signifikanzniveau von a = 0,05

nicht bestatigt werden.

6.9 Kritische Lebensereignisse

Es wurde die Anzahl an kritischen Lebensereignissen von Kontroll- und Schulungsgruppe
sowie der gesamten Stichprobe innerhalb der letzten finf Jahre bis zum Zeitpunkt T5
bestimmt. Es sollte beurteilt werden, ob das Auftreten von kritischen Lebensereignissen mit
der Stdrke der Hauterscheinungen, gemessen am SCORAD-Wert, in Zusammenhang steht.

Die Auswertung erfolgte an Nggs = 64 Patienten (Nkg = 32; Nsg = 32).
6.9.1 Deskriptiv

Aus der Anzahl der kritischen Lebensereignisse innerhalb der letzten fiinf Jahre bis zum
Zeitpunkt T5 wurden jeweils die Mittelwerte mit ihren Standardabweichungen in beiden
Gruppen sowie in der gesamten Stichprobe berechnet. Auch berechnet wurde die maximale
sowie die minimale Anzahl an kritischen Lebensereignissen in beiden Gruppen sowie in der
gesamten Stichprobe. In die Berechnung gingen Nges = 64 Patienten (Nke = 32; Nsg = 32)

ein.
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Tabelle 6.13: Kritische Lebensereignisse innerhalb von fiinf Jahren bis zum Zeitpunkt T5.

Anzahl an kritischen Lebensereignissen
Gruppe N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) (Standard (Maximum) (Minimum)
Deviation)
KG 32 1,34 1,45 4,00 0,00
SG 32 2,44 1,83 6,00 0,00
GES 64 1,89 1,73 6,00 0,00

Die Kontrollgruppe verzeichnet einen Mittelwert von 1,34 (SD = 1,45) kritischen
Lebensereignissen innerhalb der letzten fiinf Jahre. Das Maximum ergibt sich flr ein Kind mit
4,00 kritischen Lebensereignissen und das Minimum liegt bei keinem kritischen
Lebensereignis. Der Range liegt hier bei 4,00.

Fir die Schulungsgruppe ergibt sich ein Mittelwert von 2,44 (SD = 1,83) kritischen
Lebensereignissen. Das Maximum liegt bei 6,00 und das Minimum bei keinem Kritischen

Lebensereignis. Der Range liegt hier bei 6,00.

In der gesamten Stichprobe ergibt sich ein Mittelwert von 1,89 (SD = 1,73) kritischen
Lebensereignissen. Das Maximum liegt bei 6,00 und das Minimum bei keinem
Lebensereignis. Die Spannweite erstreckt sich Uber einem Bereich von 6,00

Lebensereignissen in beiden Gruppen.

Vergleicht man die Mittelwerte der beiden Gruppen, verzeichnet die Schulungsgruppe im
Durchschnitt in den letzten finf Jahren 1,10 kritische Lebensereignisse mehr, als die
Kontrollgruppe.

6.9.2 Hypothese 9

Zur Beurteilung, dass zwischen dem Auftreten kritischer Lebensereignisse und der Stérke der

Hauterscheinungen der Neurodermitis ein deutlicher Zusammenhang besteht, wurde die

Korrelation zwischen der Anzahl an kritischen Lebensereignissen und dem Schweregrad der
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Neurodermitis anhand des SCORAD-Wertes zu den Zeitpunkten TO, T3 und T5 in den beiden
Gruppen untersucht.

Eine Korrelation zwischen dem Schweregrad der Neurodermitis anhand des
SCORAD-Wertes zu den Zeitpunkten TO, T3 und T5 und der Anzahl an Kkritischen
Lebensereignissen ist statistisch nicht nachweisbar. Die Korrelation liegt zum Zeitpunkt TO
bei r = -0,66 (p-Wert = 0,34), zum Zeitpunkt T3 bei r = 0,23 (p-Wert = 0,04) und zum
Zeitpunkt T5 beir =-0,07 (p-Wert = 0,30).

Auch mit einer Regressionsanalyse unter Berlicksichtigung der Gruppenzugehérigkeit und des
SCORAD-Wertes zum Zeitpunkt TO, wobei durch die Veranderung im Schweregrad der
Hauterscheinungen die Anzahl der Lebensereignisse vorhergesagt werden sollte, ergab keinen
statistisch  bedeutsamen  Zusammenhang hinsichtlich dem  Auftreten  Kritischer
Lebensereignisse und der Schwere der Erkrankung.

Die Hypothese 9, dass zwischen dem Auftreten kritischern Lebensereignisse und der Starke
der Hauterscheinungen ein deutlicher Zusammenhang besteht, kann anhand dieser Stichprobe

nicht bestatigt werden.

6.10 Umgang mit der Erkrankung

Um zu beurteilen, wie die Kinder bzw. deren Eltern zum Zeitpunkt T5 mit der Erkrankung
zurechtkommen, wurden acht Fragen beziglich dieser Thematik gestellt. Bei allen acht
Fragen bzw. Aussagen konnte auf einer Skala von 0 — 4 angegeben werden, wie sehr diese

zutreffen.

6.10.1 Deskriptiv

Im Folgenden Abschnitt erfolgt eine deskriptive Darstellung der Ergebnisse der einzelnen
Fragen von Kontroll- und Schulungsgruppe. Berechnet wurden jeweils die Skalenmittelwerte

mit ihren Standardabweichungen sowie der maximal und minimal erreichte Wert beider

Gruppen.
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Tabelle 6.14: Fragen bezuglich des Umgangs mit der Erkrankung zum Zeitpunkt T5.

Frage Gruppe | N MW SD MAX MIN
(Mittelwert) | (Standard | (Maximum) | (Minimum)
Deviation)

Fragel KG |30 | 083 0,91 3,00 0,00
Mein Kind leidet darunter, dass es
von anderen Menschen auf seine SG 31 0,74 1,18 4,00 0,00
Neurodermitis angesprochen wird
Frag_e2 S KG 27 2,70 1,10 4,00 0,00
Ich bin (bzw. mein Kind ist) in der
Lage, den Juckreiz-Kratz-Zirkel zu SG 30 2,97 0,85 4,00 1,00
unterbrechen.
Frage 3
Ich (bzw. mein Kind) kann die KG 28 2,43 1,29 4,00 0,00
Faktoren vermeiden, die dazu flihren,
dass Hautsymptome auftreten oder SG 30 2,87 0,82 4,00 1,00
sich verschlimmern.
Frage 4 o KG |29 3,76 0,64 4,00 1,00
Mein  Kind beteiligt sich am
Schulsport oder an korperlichen SG 31 3,87 0,43 4,00 2,00
Aktivitaten im Kindergarten.
Frage 5 KG 29 1,38 1,15 4,00 0,00
Gibt es Streit und Arger um das
Eincremen? SG 32 1,28 1,33 4,00 1,00
Frage 6 KG 29 3,66 0,61 4,00 2,00
Wie  kommt ihr  Kind  mit
Gleichaltrigen zurecht? SG 31 3,65 0,55 4,00 2,00
Frage 7
Wie kommen Sie (bzw. ihr Kind) mit KG 28 3,04 0,92 4,00 0,00
der  Salbentherapie  je  nach
Schweregrad der Erkrankung SG 31 3,32 0,75 4,00 1,00
zurecht?
Frage 8 , _ KG |30 3,27 0,83 4,00 1,00
Insgesamt gesehen, wie kommen Sie
(bzw.  ihr  Kind) mit  der SG 32 3,25 0,80 4,00 0,00

Neurodermitis zurecht?

Frage 1

Mein Kind leidet darunter, dass es von anderen Menschen auf seine Neurodermitis

angesprochen wird.

Bei dieser Aussage stehen niedrige Werte flr ein gutes Zurechtkommen mit der Erkrankung.

Diese Frage wurde von Nges = 61 Patienten (Nxg = 30; Nsg = 31) beantwortet. Fur die

Kontrollgruppe ergibt sich ein Mittelwert von 0,83 (SD = 0,91). Der maximal erreicht Wert in

der Kontrollgruppe liegt bei 3,00 und der minimal erreichte Wert bei 0,00. Der Range

erstreckt sich tiber einen Bereich von 3,00. Fiir die Schulungsgruppe ergibt sich ein Mittelwert
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von 0,74 (SD = 1,18). Das Maximum liegt bei 4,00 und das Minimum bei 0,00. Die
Spannweite erstreckt sich tber einen Bereich von 4,00.

Frage 2

Ich bin (bzw. mein Kind ist) in der Lage, den Juckreiz-Kratz-Zirkel zu unterbrechen.

Bei dieser Aussage stehen hohe Werte fiir ein gutes Zurechtkommen mit der Erkrankung. Die
Frage wurde von Nges = 57 Patienten (Nkg = 27; Nsg = 30) beantwortet. Die Kontrollgruppe
erreicht einen Mittelwert von 2,70 (SD = 1,10). Das Maximum liegt bei 4,00 und das
Minimum bei 0,00. Die Spannweite liegt bei 4,00. Die Schulungsgruppe erreicht einen
Mittelwert von 2,97 (SD = 0,85). Das Maximum der Schulungsgruppe liegt bei 4,00, das
Minimum bei 1,00 und die in der Gruppe erreichten Werte erstrecken sich tiber einen Bereich
von 3,00.

Frage 3

Ich (bzw. mein Kind) kann die Faktoren vermeiden, die dazu flhren, dass Hautsymptome
auftreten oder sich verschlimmern.

Hier stehen hohe Werte fir einen guten Umgang mit der Erkrankung. Es gingen
Nges = 58 Patienten (Nke = 28; Nsg = 30) in die Auswertung ein. Fur die Kontrollgruppe
ergibt sich ein Mittelwert von 2,43 (SD = 1,29). Das Maximum liegt bei 4,00, das Minimum
bei 0,00. Der Range erstreckt sich tber einen Bereich von 4,00. Fir die Schulungsgruppe
ergibt sich ein Mittelwert von 2,87 (SD = 0,82). Der maximal erreichte Wert liegt bei 4,00
und der minimal erreichte Wert bei 1,00. Die Spannweite erstreckt sich in der

Schulungsgruppe bei dieser Frage tber einen Bereich von 3,00.

Frage 4

Mein Kind beteiligt sich am Schulsport oder an kérperlichen Aktivitaten im Kindergarten.
Hohe Werte sprechen hier fur ein eher gutes Zurechtkommen mit der Erkrankung. In die
Auswertung gingen Nges = 60 Patienten (Nkc = 29; Nsg = 31) ein. Die Kontrollgruppe
erreicht einen Mittelwert von 3,76 (SD = 0,64). Der maximal erreichte Wert liegt bei 4,00 und
der minimal erreichte Wert bei 1,00. Der Range erstreckt sich in der Kontrollgruppe tber
einen Bereich von 3,00. Die Schulungsgruppe zeigt einen Mittelwert von 3,87 (SD = 0,43).
Das Maximum liegt bei 4,00 und das Minimum bei 2,00. Die Werte erstrecken sich tber

einen Bereich von 2,00.
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Frage 5

Gibt es Streit und Arger um das Eincremen?

Werden niedrige Werte bei dieser Frage erreicht, spricht dies flr einen eher guten Umgang
mit der Erkrankung. Nges = 61 Patienten (Nke = 29; Nsg = 32) beantworteten diese Frage.
Die Kontrollgruppe zeigt einen Mittelwert von 1,38 (SD = 1,15), ein Maximum von 4,00 und
ein Minimum von 0,00. Die Werte erstrecken sich tber einen Bereich von 4,00. Die
Schulungsgruppe zeigt einen Mittelwert von 1,28 (SD = 1,33), das Maximum liegt bei 4,00
und das Minimum bei 0,00. Der Range bei dieser Frage erstreckt sich iber einen Bereich von
4,00.

Frage 6

Wie kommt ihr Kind mit Gleichaltrigen zurecht?

Hohe Werte sprechen fir ein eher gutes Zurechtkommen mit der Erkrankung. In die
Auswertung gingen Nges = 60 Patienten (Nkg = 29; Nsg = 31) ein. Fir die Kontrollgruppe
ergibt sich ein Mittelwert von 3,66 (SD = 0,61). Der maximal erreichte Wert liegt bei 4,00,
der minimal erreichte Wert liegt bei 2,00. Der Range erstreckt sich iber einen Wertebereich
von 2,00. Fur die Schulungsgruppe ergibt sich ein Mittelwert von 3,65 (SD = 0,55). Das
Maximum liegt bei 4,00, das Minimum liegt bei 2,00. Die Spannweite erstreckt sich Uber

einen Bereich von 2,00.

Frage 7

Wie kommen Sie (bzw. ihr Kind) mit der Salbentherapie je nach Schweregrad der Erkrankung
zurecht?

Werden hohe Werte erreicht, spricht dies flr einen guten Umgang mit der Erkrankung. Diese
Frage wurde von Nges = 59 Patienten (Nkg = 28; Nsg = 31) beantwortet. Die Kontrollgruppe
erreicht einen Mittelwert von 3,04 (SD = 0,92). Das Maximum liegt bei 4,00 und das
Minimum bei 0,00. Die Werte erstrecken sich (ber einen Bereich von 4,00. Die
Schulungsgruppe verzeichnet einen Mittelwert von 3,32 (SD = 0,75). Das Maximum liegt bei

4,00 und das Minimum bei 1,00. Die Werte erstrecken sich tiber einen Bereich von 3,00.

Frage 8
Insgesamt gesehen, wie kommen Sie (bzw. ihr Kind) mit der Neurodermitis zurecht?
Hohe Werte sprechen flr ein gutes Zurechtkommen mit der Erkrankung. Nges = 62 Patienten

(Nke = 30; Nsg = 32) beantworteten die Frage. Die Kontrollgruppe zeigt einen Mittelwert von
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3,27 (SD = 0,83). Das Maximum liegt bei 4,00, das Minimum bei 1,00. Der Range erstreckt
sich ber einen Bereich von 3,00. Die Schulungsgruppe erreicht einen Mittelwert von 3,25
(SD =0,80). Der maximale Wert betragt 4,00 und der minimale Wert 0,00. Der Range liegt in
der Schulungsgruppe bei 4,00.

6.10.2 Hypothese 10

Zur Beurteilung der statistischen Bedeutsamkeit der Unterschiede von Kontroll- und
Schulungsgruppe bei den Fragen beziglich des Umgangs mit der Erkrankung wurde der
t-Test fur abhéngige Stichproben durchgefuhrt. Die Vorraussetzungen zur Durchfiihrung des
t-Tests flir abhéngige Stichproben wurden auch hier durch den Levene-Test Gberprift und
nicht verletzt (vgl. Diehl 2007).

85



Tabelle 6.15: t-Test fur gepaarte Stichproben mit den AV der Fragen zum Umgang mit der

Erkrankung.
Frage t-Wert Signifikanzniveau (p)
[einseitig]
Frage 1
Mein Kind leidet darunter, dass es von 0,24 0,41

anderen Menschen auf seine
Neurodermitis angesprochen wird

Frage 2
Ich bin (bzw. mein Kind ist) in der Lage, -0,74 0,23
den Juckreiz-Kratz-Zirkel zu
unterbrechen.

Frage 3

Ich (bzw. mein Kind) kann die Faktoren
vermeiden, die dazu fuhren, dass -1,54 0,07
Hautsymptome auftreten oder sich
verschlimmern.

Frage 4

Mein Kind beteiligt sich am Schulsport -0,72 0,24
oder an korperlichen Aktivitaten im
Kindergarten.

Frage 5

Gibt es Streit und Arger um das 0,14 0,45
Eincremen?

Frage 6
Wie kommt ihr Kind mit Gleichaltrigen 0,21 0,42
zurecht?

Frage 7
Wie kommen Sie (bzw. ihr Kind) mit der -0,95 0,26
Salbentherapie je nach Schweregrad der
Erkrankung zurecht?

Frage 8
Insgesamt gesehen, wie kommen Sie (bzw. 0,17 0,43
ihr Kind) mit der Neurodermitis zurecht?

Bei allen acht Fragen liegen keine signifikanten Unterschiede zwischen Kontroll- und
Schulungsgruppe vor. Der p-Wert liegt bei jeder Frage Uber dem Signifikanzniveau von
o = 0,05. Siehe hierzu Tabelle 6.15.

Die Hypothese 10, dass die Eltern von Kindern der Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5

angeben, insgesamt besser mit der Neurodermitis ihrer Kinder zurecht zu kommen als die

Eltern von Kindern der Kontrollgruppe kann anhand dieser Ergebnisse nicht bestétigt werden.
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7 Diskussion

Die vorliegende Studie untersuchte die Langzeitergebnisse von Kindern mit atopischer
Dermatitis, deren Eltern im Rahmen des von AGNES durchgefihrten deutschlandweiten
Multizenterprojektes eine Neurodermitisschulung erhielten. Die Eltern der Kinder wurden
anhand von Fragebdgen funf Jahre nach Ende des Schulungsprogramms befragt und mit einer
parallelisierten Kontrollgruppe von Kindern des von AGNES durchgefiihrten Pilotprojektes,
deren Eltern bisher keine Schulung erhalten hatten, verglichen.

Die gesamte Stichprobe bestand aus insgesamt 64 Kindern (Nges = 64), wovon 32 Kinder der
Studiengruppe (Nsg = 32) und 32 Kinder der Kontrollgruppe (Nxe = 32) angehdrten. Es
handelt sich hierbei um die erste kontrollierte Studie in Deutschland und weltweit zu den
Langzeiteffekten eines Neurodermitisschulungsprogramms (ber einen Zeitraum von finf

Jahren.

7.1 Diskussion der Ergebnisse

7.1.1 Schweregrad

Bezlglich der Hypothese 1, dass zum Zeitpunkt T5 ein deutlicher Rickgang der
Hauterscheinungen im Vergleich zu den Zeitpunkten TO bis T3 in der Kontrollgruppe und in
der Schulungsgruppe besteht, konnte bestétigt werden, dass in beiden Gruppen die
Hauterscheinungen vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 signifikant abgenommen haben
(F-Wert = 27,29; p-Wert = 0,00). In Post Hoc Tests konnte gezeigt werden, dass ein
signifikanter Riickgang in der Stérke der Hauterscheinungen zwischen den Zeitpunkten TO
und T3 (p-Wert = 0,00) sowie zwischen den Zeitpunkten TO und T5 (p-Wert = 0,00) besteht.
Zwischen den Zeitpunkten T3 und T5 ist ebenfalls ein Riickgang der Hauterscheinungen in

beiden Gruppen zu verzeichnen. Dieser ist allerdings nicht signifikant (p-Wert = 0,09).

Sicherlich ist es in beiden Gruppen durch Therapiemalnahmen zu einem Riickgang der
Hauterscheinungen gekommen. In der Studiengruppe maoglicherweise bedingt durch das
Patientenschulungsprogramm von AGNES und in der Kontrollgruppe vielleicht durch andere

Behandlungen, wie z. B. Kuraufenthalte.
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Héufig ist bei Kindern mit Neurodermitis auch eine spontane Remission zu erkennen.
Epidemiologische Studien zur Langzeitprognose von Patienten mit atopischer Dermatitis
haben gezeigt, dass in Fallen von milder bis moderater atopischer Dermatitis haufig schon in
jungen Jahren eine Spontanremission zu verzeichnen ist (Charman und Williams 2002). In
einer Studie an 260 Kindern in Grof3britannien, die im Alter von einem Jahr an atopischer
Dermatitis erkrankt waren, konnte die Erkrankung bei 50% der Kinder im Alter von vier
Jahren nicht mehr nachgewiesen werden (Bleiker et al. 2000). Auch Thestrup-Pedersen
(2003) beschreibt, dass die atopische Dermatitis bei 90% der Kinder vor dem Alter von funf
Jahren beginnt und dass es bei zwei Drittel der Kinder in einem Alter von 7 — 12 Jahren zu

einer Remission gekommen ist.

Unter der Beriicksichtigung, dass sich die Kinder in der hier vorliegenden Studie zum
Zeitpunkt TO in einem Alter von 0 — 7 Jahren befanden und zum Zeitpunkt T5 ein Alter von
5 — 13 Jahren erreicht haben, ist davon auszugehen, dass es bei einem Teil der Kinder zu einer

spontanen Verbesserung der Erkrankung gekommen ist.

Die Hypothese 2, dass die Schulungsgruppe im zeitlichen Verlauf von TO bis T5 einen
signifikant besseren Riickgang der Hauterscheinungen verzeichnet als die Kontrollgruppe,

konnte anhand dieser Stichprobe nicht bestéatigt werden.

Es konnte in beiden Gruppen ein signifikanter Riickgang der Hauterscheinungen anhand des
SCORAD-Wertes vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 nachgewiesen werden
(F-Wert = 27,29; p-Wert = 0,00). Die Schulungsgruppe verzeichnet im Gegensatz zur
Kontrollgruppe einen leicht besseren Rilckgang in der Starke der Hauterscheinungen von
SCORADsgT0 = 45,14 auf SCORADsgTs = 21,36. Die Kontrollgruppe beginnt zum Zeitpunkt
TO mit einem SCORADkscro = 43,58 und erreicht zum Zeitpunkt T5 einen
SCORAD«kgTs = 25,91. Die Differenz der Abnahme des SCORAD-Wertes zwischen Kontroll-
und Schulungsgruppe vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 betrégt 6,11 Punkte, wobei die
Schulungsgruppe sich deutlicher verbessert (siehe hierzu auch Abschnitt 6.2.1). Unter der
Berlicksichtigung, dass der SCORAD-Index Werte von 0 — 103 annehmen kann, ist die
Differenz im Ruckgang des SCORAD-Wertes zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe als
gering einzustufen. Es ist eine Tendenz zu erkennen, dass die Schulungsgruppe einen
groReren Riickgang in der Stérke der Hauterscheinungen verzeichnet. Allerdings ist zwischen

den Gruppen kein signifikanter Unterschied nachzuweisen (F-Wert = 1,12; p-Wert = 0,33).
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Eine Verlaufsbeobachtung von Kindern mit Neurodermitis ber neun Jahre, die durch ein
interdisziplinares Therapiekonzept behandelt wurden, stellten Schéfer et al. (2003) dar. Hier
wurden 25 Kinder bis zu einem Alter von 14 Jahren Uber einen Zeitraum von neun Jahren
nachuntersucht. Bei den Kindern konnte eine signifikante Reduktion der betroffenen
Hautoberflache mit einem Ausgangswert (T0) von 46% auf nach einem Jahr (T1) 14% und
nach neun Jahren (T3) auf 6% festgestellt werden. Auch reduzierten sich die Werte fir
Juckreiz, Rotung, Schuppung, Erosionen und Infiltration nach einem Jahr und nach neun
Jahren signifikant. Der Verbrauch von externen Kortikosteroiden reduzierte sich in dieser
Studiengruppe Uber den gesamten Beobachtungszeitraum von 50% auf 8,3%.

Im Gegensatz zu der von uns durchgefuhrten Studie wurde in der Studie von Schéfer et al.
(2003) keine Kontrollgruppe zum Vergleich herangezogen. Hatte auch in dieser Studie eine
Kontrollgruppe existiert, wére es bei dieser moéglicherweise auch zu einer signifikanten
Verbesserung der Hautsymptome sowie zu einer signifikanten Reduktion des

Kortikoidverbrauchs gekommen.

7.1.2 Krankheitsverarbeitung

Die Hypothese 3, dass die Eltern der Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5 eine bessere
Krankheitsverarbeitung im Fragebogen flr Eltern von neurodermitiskranken Kindern (FEN)
(Stangier et al. 1996) zeigen als die Eltern der Kontrollgruppe, konnte anhand dieser

Stichprobe nicht bestatigt werden.

Der t-Test fur abhiangige Stichproben zeigte auf allen vier Skalen ,,Aggression beziiglich des
Kratzens* (t-Wert = 0,29; p-Wert = 0,39), ,Protektives Verhalten* (t-Wert = 1,01,
p-Wert = 0,16), ,,Kontrolle des Kratzens* (t-Wert = -0,49; p-Wert = 0,31) sowie ,,Negative
Behandlungserfahrungen® (t-Wert = -0,18; p-Wert = 0,43) keine signifikanten Unterschiede

zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe.

Auf keiner Skala des Fragebogens, sowohl in der Kontrollgruppe als auch in der
Schulungsgruppe, sind erhohte Mittelwerte im FEN zu verzeichnen (siehe hierzu auch
Abschnitt 5.3.2 und 6.3.1). Die Kontrollgruppe und die Schulungsgruppe sind mit einem
durchschnittlichen SCORADkgts = 25,91 (SD = 20,70) bzw. SCORADscts = 21,36
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(SD = 15,04) zum Zeitpunkt T5 relativ gering von der Erkrankung betroffen. Es ist daher
anzunehmen, dass auch die krankheitsbedingten Belastungen durch die Neurodermitis bei den

Eltern dieser Patientengruppe insgesamt relativ gering sind.

Sicherlich haben die Eltern auch einiges Gber den Umgang mit der Erkrankung gelernt, die
Studiengruppe wahrscheinlich in  dem Schulungsprogramm von AGNES und die
Kontrollgruppe moglicherweise durch anderweitige Behandlungsmafinahmen, so dass die
psychischen Belastungen durch die Neurodermitis nach funf Jahren in beiden Gruppen
insgesamt gering sind.

7.1.3 Lebensqualitat

Die Hypothese 4, dass die Eltern der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt T5 eine schlechtere
Lebensqualitat als die Eltern der Schulungsgruppe zeigen, konnte mit dieser Studie nicht

bestatigt werden.

Auf allen funf Skalen des Fragebogens ,,Psychosomatisches Wohlbefinden” (t = 0,51;
p = 0,31), ,,Auswirkung auf das Sozialleben* (t-Wert = -0,52; p-Wert = 0,30), ,,Zufriedenheit
mit der medizinischen Versorgung® (t-Wert = -0,95; p-Wert = 0,17), ,,Emotionaler Umgang
mit der Erkrankung® (t-Wert = 0,46; p-Wert = 0,32) und “Akzeptanz der Erkrankung*
(t-Wert = -1,13; p-Wert = 0,13) liegen keine signifikanten Unterschiede zwischen Kontroll-

und Schulungsgruppe vor.

Auf jeder Skala des Fragebogens zur Lebensqualitéat von Eltern neurodermitiskranker Kinder
(FL-ENK) (von Ruden et al. 1999) kdnnen Werte von 1 — 5 erreicht werden, wobei hohe
Werte eine hohe Lebensqualitat représentieren. Die Gruppenmittelwerte der Kontrollgruppe
erstrecken sich auf allen Skalen tber einen Bereich von 4,08 (SD = 0,78) bis 4,49 (SD = 0,68)
und die der Schulungsgruppe Uber einen Bereich von 4,02 (SD = 0,62) bis 4,69 (SD = 0,45).
Die Werte liegen demnach alle in einem relativ hohen Bereich, so dass davon ausgegangen
werden kann, dass die Eltern beider Gruppen zum Zeitpunkt T5 insgesamt gering in ihrer
Lebensqualitat beeintrachtig sind und dass die Kinder im Durchschnitt einen relativ niedrigen

Schweregrad der Neurodermitis aufweisen.
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Eine Validationsstudie des Fragebogens belegt, dass sich der Fragebogen gut eignet,
unterschiedlich stark von der Erkrankung betroffene Untergruppen zu differenzieren. Eltern
von  mittelschwer erkrankten  Kindern verzeichneten hier  signifikant  hohere
Lebensqualitatswerte als Eltern von Kindern mit schwerer Neurodermitis (von Riden et al.
1999).

Jedoch hat nicht nur die Schwere der Erkrankung einen Einfluss auf die Lebensqualitat der
Eltern neurodermitiskranker Kinder. Besonderer Bedeutung in der Lebensqualitdt von Eltern
mit Kindern, die an atopischem Ekzem leiden, werden Copingstrategien beigemessen (Staab
et al. 2000). Es ist davon auszugehen, dass die Eltern unserer Stichprobe auch eine gute
Krankheitsverarbeitung zeigen. Diese konnte sicherlich in der Schulungsgruppe durch das
Patientenschulungsprogramm von AGNES und in der Kontrollgruppe méglicherweise durch
andere Therapieverfahren erreicht werden.

7.1.4 Allgemeines Wissen Uber die Haut, die Erkrankung und deren Behandlung

Die Hypothese 5, dass Eltern von Kindern der Schulungsgruppe bei den Wissensfragen zur
Neurodermitis zum Zeitpunkt T5 deutlich besser abschneiden als Eltern von Kindern der

Kontrollgruppe konnte mit dieser Studie bestatigt werden.

Auf drei von vier Skalen des Fragebogens Wissenstests (Wahn et al. 2003) verzeichnet die
Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe ein signifikant groieres Wissen. Auf der
Skala zum ,Basiswissen iiber die Haut wund die Erkrankung mit ihren
Behandlungsmoglichkeiten* liegen signifikante Unterschiede vor (t-Wert = -2,15;
p-Wert = 0,02). Auf der Skala ,,Verhalten bei Juckreiz mit gerdteter Haut* zeigen sich
ebenfalls signifikante Unterschiede (t-Wert = -2,31; p-Wert = 0,01), und auch auf der Skala
beziiglich ,,Verhalten bei Juckreiz, Rotung, Néssen und Schwellung der Haut“ schneidet die
Schulungsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant besser ab (t-Wert = -1,81;
p-Wert = 0,04). Nur auf einer der vier Skalen mit Fragen beziiglich ,,Verhalten bei einfachem
Juckreiz der Haut™ liegen keine signifikanten Unterschiede zwischen Kontroll- und

Schulungsgruppe vor (t-Wert = -0,77; p-Wert = 0,22).
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Den Eltern wurde in dem Schulungsprogramm von AGNES ein fundiertes Wissen tber die
Neurodermitis mit ihren Behandlungsmoglichkeiten vermittelt. Dieses bleibt wahrscheinlich
auch Uber einen Zeitraum von fiunf Jahren bestehen, so dass Eltern, die das
Schulungsprogramm besucht haben sich in ihrem Wissen signifikant von Eltern
unterscheiden, die nicht an der Patientenschulung teilgenommen haben.

7.1.5 Fehltage

Die Hypothese 6, dass Unterschiede in der Anzahl der Fehltage wegen Neurodermitis im
Kindergarten bzw. in der Schule zwischen Kindern der Schulungsgruppe und Kindern der
Kontrollgruppe in den letzten finf Jahren bestehen, konnte anhand dieser Stichprobe nicht
bestatigt werden.

Die Kontrollgruppe verzeichnet tendenziell weniger Fehltage als die Schulungsgruppe (siehe
hierzu Abschnitt 6.6.1). Es zeigen sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden
Gruppen beziiglich der Ausfallstage innerhalb von drei Monaten bis zum Zeitpunkt T5
(t-Wert = -0,27; p-Wert = 0,39).

7.1.6 Konventionelle und komplementar-medizinische Behandlung

Die Hypothese 7, dass die Kontrollgruppe in den letzten funf Jahren haufiger konventionelle
und komplementar-medizinische Behandlungen wegen der Neurodermitis in Anspruch nahm

als die Schulungsgruppe konnte mit dieser Studie nicht bestétigt werden.

Die Kontrollgruppe nahm mit einem Mittelwert von 13,52 (SD = 25,33) im Gegensatz zur
Schulungsgruppe, die einen Mittelwert von 8,27 (SD = 14,30) erreicht, haufiger eine
konventionelle Behandlungen in Anspruch. Die Differenz der im Durchschnitt in den letzten
funf Jahren in Anspruch genommenen konventionellen Behandlungen zwischen den beiden
Gruppen liegt bei einer Anzahl von 5,25 Behandlungen mehr in der Kontrollgruppe im
Vergleich zur Schulungsgruppe. Es ergeben sich bei dieser Stichprobe jedoch keine
signifikanten Unterschiede (t-Wert = 0,99; p-Wert = 0,16). In den beiden Gruppen ist die

Spannweite der erreichten Werte der einzelnen Patienten um den Gruppenmittelwert sehr

92



grol3, was vielleicht eine Ursache fir ein nicht signifikantes Ergebnis sein kdnnte.
Moglicherweise ware das Ergebnis mit einem groReren Stichprobenumfang signifikant

geworden.

Die Anzahl der komplementar-medizinischen Behandlungen innerhalb der letzten funf Jahre
ist in der Kontrollgruppe mit einem Mittelwert von 7,14 (SD = 23,39) hdher im Vergleich zur
Schulungsgruppe, welche hier einen Mittelwert von 5,56 (SD = 14,80) erreicht. Die Differenz
der Mittelwerte der in Anspruch genommenen komplementér-medizinischen Behandlungen
zeigt, dass die Kontrollgruppe im Durchschnitt 1,58 mal hdufiger eine Behandlung in den
letzten funf Jahren in Anspruch nahm als die Schulungsgruppe. Es ist demnach die Tendenz
zu erkennen, dass die Kontrollgruppe héufiger eine komplementar-medizinische Behandlung
in Anspruch nahm als die Schulungsgruppe, jedoch besteht auch hier kein signifikanter
Unterschied zwischen den beiden Gruppen (t-Wert = 0,31; p-Wert = 0,38). Die
Standardabweichung der Mittelwerte erstreckt sich in beiden Gruppen tber einen sehr grof3en
Bereich, was urséchlich fur ein nicht signifikantes Ergebnis sein kénnte. Vielleicht hatte auch
hier mit einem groReren Stichprobenumfang ein signifikantes Ergebnis erreicht werden

kdnnen.

7.1.7 Kur-und Krankenhausaufenthalte

Die Hypothese 8, dass die Kontrollgruppe in den letzten funf Jahren eine héhere Anzahl an
stationaren Kur- und Krankenhausaufenthalten wegen der Neurodermitis zu verzeichnen hat

als die Schulungsgruppe, konnte mit dieser Stichprobe nicht bestétigt werden.

Die Kontrollgruppe zeigt mit einem Mittelwert von 8,09 (SD = 17,25) eine hohere Anzahl an
Kurtagen in den letzten fiinf Jahren als die Schulungsgruppe, die einen Mittelwert von 4,00
(SD = 11,92) Kurtagen erreicht. Die Differenz der Mittelwerte der beiden Gruppen ergibt,
dass die Kontrollgruppe im Durchschnitt 4,09 Kurtage mehr zu verzeichnen hat als die
Schulungsgruppe. Der Unterschied zwischen den beiden Gruppen ist jedoch nicht signifikant
(t-Wert = 1,06; p-Wert = 0,15). Die interindividuellen Unterschiede um den erreichten
Mittelwert sind in beiden Gruppen sehr groRR. Moéglicherweise ist es daher nicht zu einem
signifikanten Unterschied zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe gekommen. Vielleicht

waére mit einem groReren Stichprobenumfang ein signifikantes Ergebnis erreicht worden.
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Die Kontrollgruppe hat bei der Anzahl an Krankenhaustagen innerhalb der letzten finf Jahre
mit einem Mittelwert von 3,47 (SD = 8,04) mehr Krankenhaustage zu verzeichnen als die
Schulungsgruppe. Diese erreicht einen Mittelwert von 1,75 (SD = 7,34) Krankenhaustagen
innerhalb der letzten funf Jahre. Aus der Differenz der Mittelwerte der beiden Gruppen
resultiert, dass die Kontrollgruppe im Mittel 1,72 Krankenhaustage mehr zu verzeichnen hat
als die Schulungsgruppe. Es besteht jedoch kein signifikanter Unterschied zwischen Kontroll-
und Schulungsgruppe (t-Wert = 0,85; p-Wert = 0,20). Urséchlich fir den nicht signifikanten
Unterschied der beiden Gruppen kdnnte auch hier die weite Streuung der einzelnen Werte um
den Gruppenmittelwert sein. Vielleicht hatte auch hier mit einer grofReren Stichprobe ein

signifikantes Ergebnis erzielt werden kdnnen.

7.1.8 Kiritische Lebensereignisse

Die Hypothese 9, dass zwischen dem Auftreten kritischer Lebensereignisse und der Starke
der Hauterscheinungen bei Neurodermitis ein deutlicher Zusammenhang besteht, konnte

anhand dieser Stichprobe nicht bestatigt werden.

Es konnte keine Korrelation zwischen dem Schweregrad der Neurodermitis anhand des
SCORAD-Wertes zu den Zeitpunkten TO, T3 und T5 und der Anzahl an kritischen
Lebensereignissen nachgewiesen werden. Die Korrelation liegt zum Zeitpunkt TO bei
r =-0,66 (p-Wert = 0,34), zum Zeitpunkt T3 bei r = 0,23 (p-Wert = 0,04) und zum Zeitpunkt
T5 bei r = -0,07 (p-Wert = 0,30). Auch eine Regressionsanalyse unter Beruicksichtigung der
Gruppenzugehdrigkeit und des SCORAD-Wertes zum Zeitpunkt TO, wobei durch die
Verdanderung im Schweregrad der Hauterscheinungen die Anzahl der Lebensereignisse
vorhergesagt werden sollte, ergab in dieser Stichprobe keinen statistisch bedeutsamen
Zusammenhang hinsichtlich des Auftretens kritischer Lebensereignisse und der Schwere der

Erkrankung.

Berlicksichtig werden sollte bei diesem Ergebnis, dass die kritischen Lebensereignisse der
Kinder in dem Fragebogen von den Eltern angegeben wurden und von einer recht breit
gestreuten Ansicht der Eltern hinsichtlich der Bezeichnung ,kritischer Lebensereignisse* fiir
die Kinder ausgegangen werden kann. So gaben einige Eltern als ,kritisches Lebensereignis®

z. B. die Trennung vom Vater des Kindes an, was sicherlich als schwerwiegendes
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Lebensereignis fur ein Kind anzusehen ist. Eine Mutter nannte als , kritisches Lebensereignis*
z. B. einen zehntdgigen Urlaub im Gebirge. Dies hat sicherlich auf das Kind einen geringern
Einfluss als die Trennung der Eltern. Es ist schwierig hier zu selektieren, was nun wirklich ein
Hkritisches Lebensereignis® fiir die Kinder darstellt und moglicherweise Auswirkungen auf

den Hautzustand des Kindes haben kénnte und was nicht.

Gil et al. (1987) konnten in einer Studie an 44 Kindern mit atopischer Dermatitis einen
Zusammenhang zwischen grof3en Lebensereignissen, alltdglichen Problemen sowie dem

familidaren Umfeld der Kinder mit der Stérke der Hauterscheinungen nachweisen.

Zu ahnlichen Ergebnissen bei Kindern mit Asthma bronchiale kamen Sandberg et al. (2000).
Sie zeigten in einer 18 Monate dauernden Follow-Up Studie an Kindern mit Asthma
bronchiale, dass durch das Vorkommen negativer Lebensereignisse das Risiko fiir das
Auftreten eines Asthmaanfalls einige Wochen nach dem negativen Lebensereignis erhoht ist.
Das Risiko fur das Auftreten von Asthmaanfallen erhdhte sich noch deutlicher, wenn negative

Lebensereignisse zusammen mit chronischem Stress auftraten.

7.1.9 Umgang mit der Erkrankung

Die Hypothese 10, dass Eltern von Kindern der Schulungsgruppe zum Zeitpunkt T5 angeben,
mit der Neurodermitis insgesamt gut zurechtzukommen, wohingegen Eltern von Kindern der
Kontrollgruppe zum Zeitpunkt T5 angeben, groRere Probleme im Umgang mit der

Neurodermitis zu haben, konnte mit dieser Studie nicht bestatigt werden.

In den Einzelfragen bezlglich des Umgangs mit der Erkrankung schneidet die
Schulungsgruppe bei 6 von 8 Fragen geringfligig besser ab als die Kontrollgruppe (siehe
hierzu Tabelle 6.14). Es sind jedoch bei keiner Frage signifikante Unterschiede zwischen den
beiden Gruppen zu verzeichnen. Die T-Werte erstrecken sich in einem Bereich von -1,54 bis
0,24 und die p-Werte liegen zwischen 0,07 und 0,45. Vielleicht hatten auch hier mit einem

groReren Stichprobenumfang signifikante Ergebnisse erreicht werden kdnnen.
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7.2 Kiritik der Methode

Es stellte sich als sehr schwierig heraus, eine geeignete Kontrollgruppe fur die vorliegende
Studie zusammenzustellen, da es sich bei der Kontrollgruppe der Multizenterstudie von
AGNES um eine Wartekontrollgruppe handelte und den Patienten nach einer einjéhrigen
Wartezeit eine Schulung durch AGNES angeboten wurde. Wahrend der Patientenrekrutierung
zeigte sich, dass ein sehr grof3er Teil der Eltern dieses Angebot angenommen und nach dieser
Wartezeit an dem Schulungsprogramm teilgenommen hatte. Es konnten so unter der Mitarbeit
von vier weitern Zentren (Erlangen, Koéln, Minchen, Osnabriick) zusatzlich zu Giessen
insgesamt nur 32 Patienten der damaligen Kontrollgruppe gefunden werden, die keine

Schulung von AGNES erhalten hatten und an unserer Studie teilnahmen.

Die Kontrollgruppe der vorliegenden Studie beschrankt sich ausschlieRlich auf eine Gruppe
von Eltern, welche die ihnen nach einem Jahr Wartezeit angebotene Schulung nicht
wahrgenommen hatte. Maoglicherweise hatten sie an dem Schulungsprogramm nicht
teilggnommen, da zu diesem Zeitpunkt die Neurodermitis des Kindes schon deutlich
nachgelassen hatte. Dies teilten uns bereits einige Eltern im ersten telefonischen Kontakt mit.
Z. B. berichtete eine Mutter am Telefon, dass es ihrem Kind nach einem Jahr so gut gegangen
sei, dass sie das ihr angebotene Schulungsprogramm nicht annahm, um anderen Eltern, deren
Kinder zu diesem Zeitpunkt starker von der Erkrankung betroffen waren, die Mdglichkeit zu
geben, das Schulungsangebot wahrzunehmen. Diese Tatsache kénnte daflr sprechen, dass es
sich bei dem von uns untersuchten Anteil der Kontrollgruppe um Kinder handelt, die bereits

einen guten Spontanverlauf der Neurodermitis zeigten.

Zum Zeitpunkt T5 gab es einige Eltern aus der damaligen Kontrollgruppe, die nicht bereit
waren, den Fragebogen erneut auszufiillen. Sie gaben an, sie seinen frustriert, weil sie bei der
damaligen Multizenterstudie nicht unmittelbar eine Schulung erhielten. Sie hatten sich
wahrscheinlich auch bereits nach anderen Therapiemdglichkeiten umgesehen und hatten kein
Interesse uns bei unserer Studie zu unterstiitzen. Es ist daher anzunehmen, dass es sich bei den
Teilnehmern unserer Kontrollgruppe um sehr motivierte und engagierte Eltern handelt, die,
obwohl sie nicht an dem Schulungsprogramm von AGNES teilgenommen hatten, den Einsatz
zeigten, uns auch nach finf Jahren mit einem Fragebogen Auskiinfte (ber den
Krankheitszustand sowie den Umgang mit der Erkrankung ihres Kindes zu geben. Bei dieser

Gruppe von Eltern kann angenommen werden, dass sie auch im Umgang mit der Erkrankung
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einen groRen Einsatz zeigen, so dass sie gut mit der Neurodermitis zurechtkommen und der

Hautzustand ihrer Kinder wahrscheinlich durch eine gute Pflege positiv beeinflusst wird.

Tendenzielle, wenn auch keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Gruppen sind
insbesondere hinsichtlich der Kuraufenthalte zu verzeichnen. Die Kontrollgruppe verzeichnet
mehr Kuraufenthalte als die Schulungsgruppe (siehe hierzu Abschnitt 6.8). Es ist davon
auszugehen, dass wahrend eines Kuraufenthaltes ebenfalls eine Schulung des Patienten bzw.
der Eltern stattfindet. Eine Berechnung der Daten unter der Elimination der Patienten der
Kontrollgruppe mit Kuraufenthalten ergab allerdings hinsichtlich aller Hypothesen nahezu
identische Ergebnisse wie in der hier vorliegenden Arbeit. Dies widerlegt die These, dass die
Kontrollpatienten hauptséchlich aufgrund einer hoheren Anzahl an Kurtagen bei dieser Studie
verhaltnismalig gut abschneiden.

Bei den Hypothesen bezuglich der ambulanten und der stationdren Behandlung schneidet die
Schulungsgruppe zwar besser ab, die Ergebnisse sind jedoch nicht signifikant. Die Werte der
einzelnen Kinder erstrecken sich hier in beiden Gruppen in einer sehr gro3en Spannweite um
den Gruppenmittelwert (siehe hierzu Abschnitt 6.7.1 und 6.8.1). Diese grofien
interindividuellen Unterschiede konnten eine Ursache fiir nicht signifikant gewordene

Ergebnisse darstellen.

Mdglicherweise hatten mit einer gréfReren Stichprobe signifikante Ergebnisse erzielt werden
konnen. Bei den Hypothesen beziiglich des Schweregrades, der ambulanten Behandlung, bei
den Kur- und Krankenhaustagen sowie dem Umgang mit der Erkrankung ist die Tendenz zu
erkennen, dass die Schulungsgruppe besser abschneidet als die Kontrollgruppe. Der
Stichprobenumfang von Nges = 64 Patienten ist zwar ausreichend, um signifikante Ergebnisse
zu erzielen, jedoch im Fall der hier vorliegenden Studie mdglicherweise zu klein. Leider war
es bei dieser Studie auch unter groBem Einsatz nicht moglich, eine gréRere Anzahl an

Patienten fir die Kontrollgruppe zu rekrutieren.

Folgend soll ein Vergleich zwischen der Stichprobe der vorliegenden 5-Jahres-Katamnese
und der Altersgruppe 1 (damalige 0 — 7 jahrige Kinder) der Multizenterstudie von AGNES
hergestellt werden, um beurteilen zu kdnnen, ob die nicht eingetretenen erwarteten Effekte
auf eine Diskrepanz in der Verteilung der Stichprobe von AGNES und der Stichprobe der

5-Jahres-Katamnese zuriickzufihren sind.
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Im Folgenden soll zunéchst die Geschlechterverteilung in der Altersgruppe 1 der AGNES-
Stichprobe und in der Stichprobe der 5-Jahres-Katamnese betrachtet werden.

Tabelle 7.1: Vergleich der Geschlechterverteilung in den beiden Stichproben der
Altersgruppe 1 der Multizenterstudie von AGNES und der 5-Jahres-Katamnese. Angabe in

Anzahl der Patienten.

Kollektiv Insgesamt Médchen Jungen

Gesamtes Studienkollektiv

e Multizenterstudie von
AGNES (Altersgruppe 1) 518 248 (47,9%) 270 (52,1%)

e 5-Jahres-Katamnese 64 24 (37,5%) 40 (62,5%)

Kontrollgruppe

e Multizenterstudie von
AGNES (Altersgruppe 1) 244 117 (48,0%) 127 (52,0%)

e 5-Jahres-Katamnese 32 12 (37,5%) 20 (62,5%)

Schulungsgruppe

e Multizenterstudie von
AGNES (Altersgruppe 1) 274 131 (47,8%) 143 (52,2%)

e 5-Jahres-Katamnese 32 12 (37,5%) 20 (62,5%)

Bei der Betrachtung der Geschlechterverteilung ist ein Unterschied in der Verteilung
zwischen den beiden Stichproben festzustellen. Das gesamte Kollektiv der Altersgruppe 1 der
AGNES-Stichprobe (N = 518) bestand aus einem Anteil von 52,1% Jungen (N = 270) und
einem Anteil von 47,9% Madchen (N = 248). Die Kontrollgruppe dieser Stichprobe bestand
aus 52,0% Jungen (N = 127) und 48,0% Madchen (N = 117). Die Schulungsgruppe setzte sich
aus 52,2% Jungen (N = 143) und 47,8% Madchen (N = 131) zusammen.

Das gesamte Kollektiv (N = 64) der Stichprobe der 5-Jahres-Katamnese bestand aus einem
Anteil von 62,5% Jungen (N = 40) und einem Anteil von 37,5% Madchen (N = 24). Die
Kontrollgruppe dieser Stichprobe bestand aus 62,5% Jungen (N = 20) und 37,5% Madchen
(N = 12). Die Schulungsgruppe setzte sich ebenfalls aus 62,5% Jungen (N = 20) und 37,5%

Médchen (N = 12) zusammen.
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Die Kontrollgruppe der 5-Jahres-Katamnese konnte nur in dieser Konstellation an Patienten
gewahlt werden, da es, wie bereits in diesem Abschnitt und in Abschnitt 5.2.1 dargestellt
wurde, nur mit sehr grol3er Muhe gelang, Eltern zu finden, die nach der einjdhrigen Wartezeit
nicht an dem Schulungsprogramm von AGNES teilgenommen hatten. Es konnten so 32
Patienten fur die Kontrollgruppe rekrutiert werden. Hierbei handelte es sich um 62,5% Jungen
und 37,5% Médchen. Zu diesen Patienten wurden Matched-Pairs in Hinblick auf Geschlecht,
Alter und Schweregrad der Neurodermitis zum Zeitpunkt TO mit Kindern der

Schulungsgruppe gebildet. Es entstand so ungewollt ein Uberhang an Jungen.

Madglicherweise hatten vorwiegend Eltern von Jungen nicht das Angebot der Schulung nach
der Wartezeit von einem Jahr wahrgenommen. Dies kdnnte darauf zurtickzuftihren sein, dass
sich die Gesundheitserziehung bei Jungen im Gegensatz zu der von Médchen schon in einem
frihen Alter in der Hinsicht unterscheidet, dass Eltern der Gesundheitserziehung von Jungen
eine nicht so groRe Bedeutung beimessen, wie dies bei Mé&dchen der Fall ist. Vielleicht sind
die fehlenden erwarteten Unterschiede zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe auf diese

Heterogenitat in der Geschlechtsverteilung zuriickzufihren.
Im Folgenden sollen die SCORAD-Werte zu den Zeitpunkten TO und T3 von der Stichprobe

der Multizenterstudie der Altersgruppe 1 basierend auf dem Artikel von Staab et al. (2006)
mit den SCORAD-Werten der Stichprobe der 5-Jahres-Katamnese verglichen werden.
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Tabelle 7.2: Vergleich des Schweregrades der Altersgruppe 1 der Multizenterstudie
(Nkg = 244, Nsg = 274) aus Staab et al. (2006) mit dem Kollektiv der 5-Jahres-Katamnese
(TO: NKG = 32, NSG = 32, T3: NKG = 30, NSG = 30)

Kollektiv SCORAD TO SCORAD T3 ATO/T3
Kontrollgruppe

e Multizenterstudie von
AGNES (Altersgruppe 1) | 40,6 (SD = 15,2) 28,4 (SD =16,5) 12,2

e 5-Jahres-Katamnese 43,6 (SD = 14,9) 29,5 (SD = 20,0) 14,1
A KG 3,0 1,1
Schulungsgruppe

e Multizenterstudie von
AGNES (Altersgruppe 1) | 41,1 (SD = 16,6) 23,7 (SD =16,7) 17,4

e 5-Jahres-Katamnese 45,1 (SD = 14,9) 23,8 (SD =17,8) 21,3
A SG 4,0 01

Zum Zeitpunkt TO hat die Kontrollgruppe der Multizenterstudie einen SCORAD-Wert von
40,6 (SD = 15,2) und die Kontrollgruppe der 5-Jahres-Katamnese von 43,6 (SD = 14,9). Es
bestent zum Zeitpunkt TO zwischen den beiden Gruppen eine SCORAD-Differenz von
A KG = 3,0. Zum Zeitpunkt T3 né&hern sich die beiden Werte an. Der SCORAD-Index der
Kontrollgruppe der Multizenterstudie betrégt 28,4 (SD = 16,5) und der SCORAD-Wert der
Kontrollgruppe der 5-Jahres-Katamnese betragt 29,5 (SD = 20,0). Die Differenz der beiden
Werte betragt A KG = 1,1. In der Kontrollgruppe der AGNES-Studie ist vom Zeitpunkt TO bis
zum Zeitpunkt T3 ein Rickgang des SCORAD-Wertes von A T0/T3 = 12,2 zu verzeichnen.
Die Kontrollgruppe der T5-Erhebung zeigt vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T3 einen
Ruckgang des SCORAD-Index von A TO/T3 = 14,1.

Zum Zeitpunkt TO hat die Schulungsgruppe der Multizenterstudie einen SCORAD-Wert von
41,1 (SD = 16,6) und die Kontrollgruppe der 5-Jahres-Katamnese einen SCORAD-Wert von
45,1 (SD = 14,9) zu verzeichnen. Es besteht zwischen den beiden Gruppen eine SCORAD-
Differenz von A SG = 4,0. Auch hier ndhern sich zum Zeitpunkt T3 die Werte zwischen den
beiden Gruppen an. Der SCORAD-Index der Kontrollgruppe der Multizenterstudie betragt
zum Zeitpunkt T3 23,7 (SD = 16,7) und der SCORAD-Wert der Kontrollgruppe der 5-Jahres-
Katamnese betragt 23,8 (SD = 17,8). Die Differenz der beiden Werte betrdgt somit noch
A SG = 0,1. Die Schulungsgruppe der AGNES-Studie verzeichnet vom Zeitpunkt TO bis zum
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Zeitpunkt T3 einen Rickgang des SCORAD-Index von A TO0/T3 = 17,4 und die
Schulungsgruppe der T5-Erhebung von A T0/T3 =21,3.

Es ist zu erkennen, dass die Gruppen der 5-Jahres-Katamnese mit ihren SCORAD-
Mittelwerten jeweils sehr nah an den Werten der beiden Gruppen der Altersgruppe 1 der
Multizenterstudie von AGNES liegen. Dies spricht dafur, dass es sich bei dem
Patientenkollektiv der hier vorliegenden Studie beziiglich des Schweregrades der
Neurodermitis um einen reprasentativen Anteil der Gesamtstichprobe der Altersgruppe 1 der
AGNES-Studie handelt.

Bei einem Vergleich der SCORAD-Werte der Kontrollgruppen der beiden Stichproben zum
Zeitpunkt T3 konnte man zundchst annehmen, dass die Kontrollgruppe der 5-Jahres-
Katamnese einen eher schlechteren Verlauf der Neurodermitis verzeichnet als die
Kontrollgruppe der AGNES-Studie. Die Kontrollgruppe zeigt zum Zeitpunkt T3 einen
héheren SCORAD-Mittelwert von 29,5 (SD = 20,0) als die Kontrollgruppe der AGNES-
Stichprobe, welche einen SCORAD-Mittelwert von 28,4 (SD = 16,5) aufweist. Jedoch
verbessert sich die Kontrollgruppe der T5-Erhebung mit A T0/T3 = 14,1 bis zum Zeitpunkt
T3 tendenziell etwas mehr als die Kontrollgruppe der AGNES-Stichprobe, welche ein
A TO/T3 = 12,2 aufweist. Dies konnte darauf hindeuten, dass es sich bei dem
Kontrollkollektiv der hier vorliegenden Studie um eine Gruppe mit einer tendenziell besseren
Remission der Erkrankung handelt, als bei der gesamten Ausgangsstichprobe. Der
Unterschied ist allerdings sehr gering. Doch auch die Schulungsgruppe der
5-Jahres-Erhebung verzeichnet mit A T0/T3 = 21,3 von TO bis zu T3 eine etwas deutlichere
Verbesserung der Hauterscheinungen als die Schulungsgruppe der Multizenterstudie, welche
sich um A T0/T3 = 17,4 verbessert. Ob die fehlenden erwarteten Effekte in dieser Studie auf
eine besondere Auswahl der Kontrollgruppe, welche insgesamt eine gute Spontanremission

der Neurodermitis aufweist, zurtickzufiihren sind, ist daher sehr fraglich.

7.3 Fazit und Ausblick

Es ist festzustellen, dass fiunf Jahre nach dem interdisziplindren Schulungsprogramm von
AGNES sowohl in der Wartekontrollgruppe als auch in der Studiengruppe ein Riickgang der

Neurodermitis zu verzeichnen ist. Die erwarteten Ergebnisse, dass die Schulungsgruppe funf
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Jahre nach dem Patientenschulungsprogramm signifikante Unterschiede hinsichtlich des
Schweregrades, der Krankheitsverarbeitung, der Lebensqualitat, der Anzahl an Behandlungen
und Fehltagen sowie im Umgang mit der Erkrankung im Vergleich zur Kontrollgruppe zeigt,
konnten anhand dieser Studie nicht bestéatigt werden. Signifikante Unterschiede konnten
lediglich hinsichtlich des Wissens zu der Erkrankung und deren Behandlungsmoglichkeiten
festgestellt werden.

Ein Jahr nach dem interdisziplindren Schulungsprogramm durch AGNES konnten bei den
Patienten der Altersgruppe 1 (0 — 7 jéhrige) in der deutschlandweiten Multizenterstudie
signifikante Unterscheide nachgewiesen werden. Es kam hier zu einem signifikant besseren
Abschneiden der Schulungsgruppe sowohl im Schweregrad der Erkrankung als auch in den
psychologischen Einschrdnkungen (Scheewe et al. 2007, Staab et al. 2006).

Maoglicherweise konnten die fehlenden erwarteten Effekte in der hier vorliegenden Studie
darauf zurlickzufiihren sein, dass nach einem Zeitraum von funf Jahren die Schulungseffekte
nachlassen. Es ware daher sicherlich sinnvoll fur Patienten mit fehlender Remission ein
Programm zur regelmaRigen Nachschulung anzubieten. Dies findet bereits erfolgreich fur

Diabetespatienten mit dem Chronic Care Model (CCM) Anwendung (Szecsenyi et al. 2008).

In der einzigen bisher durchgefiihrten Studie von Schéfer et al. (2003) zu der Untersuchung
der Langzeiteffekte von Neurodermitisschulungsprogrammen (ber einen Zeitraum von flnf
Jahren und langer fehlte eine Kontrollgruppe. Als einziger Verlaufsparameter tber den
Zeitraum von fiinf Jahren wurde in unserer Studie der SCORAD-Index bestimmt. Beziiglich
des Schweregrades der Neurodermitis kam es auch in der hier vorliegenden Studie zu einer
signifikanten Verbesserung in der Kontrollgruppe und in der Schulungsgruppe. Hatte in der
oben genannten Studie von Schéafer et al. (2003) eine Kontrollgruppe existiert wére es
madglicherweise zu ahnlichen Ergebnissen gekommen, wie diese in der hier durchgefiihrten

Studie aufgetreten sind.

Andere kontrollierte Studien erstrecken sich tber einen deutlich kirzeren Zeitraum. In den
kontrollierten Kinderstudien von Hampel et al. (2002) und Blessmann Weber et al. (2008),
die die Effektivitdit von Neurodermitisschulungsprogrammen belegen, erfolgte eine
Halbjahres-Katamnese bzw. eine 2-Jahres-Katamnese. In den Studien von Wenninger et al.
(2000) und Staab et al. (2002), welche die positiven Effekte wvon

102



Gruppenschulungsprogrammen fiir Eltern neurodermitiskranker Kinder belegen, wurde eine
1-Jahres-Katamnese durchgefuhrt. Die 1-Jahres-Erhebung der deutschlandweiten AGNES-
Studie zeigte jedoch auch die erwarteten positiven Effekte (Scheewe et al. 2007, Staab et al.
2006). Es ware daher sinnvoll, noch weitere kontrollierte Langzeitstudien tber einen &hnlich
langen Zeitraum wie in der hier vorliegenden Studie zu Neurodermitisschulungsprogrammen

von Kindern bzw. deren Eltern durchzufiihren.

Auch Ersser et al. (2007) bestétigen die positiven Effekte von Schulungsprogrammen an
neurodermitiskranken Kindern sowie deren Eltern. Sie werfen allerdings bisher
durchgefuhrten Studien methodische Mangel vor und geben an, dass es weiterer Studien

bezuglich Patientenschulungsprogrammen zu dieser Erkrankung bedarf,

Bereits im ersten telefonischen Kontakt wahrend dieser Studie berichteten viele Eltern des
Studienkollektivs, dass sie von der Neurodermitisschulung durch AGNES sehr profitiert
hatten. Eine Mutter gab in dem Fragebogen an, dass fiir sie das Patientenschulungsprogramm
nach jahrelangen Arztbesuchen, unzéhligen schlaflosen N&chten und hdufigen
Ohnmachtsgefiihlen ein wichtiger ,,Meilenstein® in der Verbesserung des Umgangs mit der

Erkrankung und auch in der Verbesserung des Hautzustandes ihres Kindes dargestellt habe.

Bei der Neurodermitis handelt es sich um ein komplexes Krankheitsbild, welchem unter
Berlicksichtigung des Fehlens einer kausalen Therapie individuell und interdisziplinar
begegnet werden muss. Eine wichtige Rolle spielen in den modernen Therapiekonzepten
neben den herkdmmlichen Therapiemalinahmen verhaltens- und psychotherapeutische
Therapieansatze sowie eine intensive Schulung der Betroffenen. In Evaluationen wurde
bestétigt, dass Schulungsprogramme mit verhaltenstherapeutischen Inhalten, wie sie auch
Bestandteil in der von AGNES angebotenen Schulung sind, zu einer deutlicheren
Verbesserung der Hautsymptome fiihren als reine dermatologische Behandlungen (Ehlers et
al. 1995, Melin et al. 1986). In vielen Landern findet mittlerweile ein interdisziplindres
Konzept in der Behandlung von Neurodermitispatienten und deren Familien Anwendung
(LeBovidge 2007). Auch wenn in der hier vorliegenden Studie die erwarteten Ergebnisse
nicht bestatigt werden konnten, handelt es sich bei dem Patientenschulungsprogramm
sicherlich um ein sinnvolles Therapiekonzept, bei welchem sowohl 6konomische als auch die

subjektiven und individuellen Aspekte der Patienten Beriicksichtigung finden.
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8 Zusammenfassung

In der vorliegenden Arbeit werden die Langzeitfolgen eines interdisziplinaren
Neurodermitisschulungsprogramms fur Eltern erkrankter Kinder dargestellt. Grundlage war
hierfir die von der Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung (AGNES) durchgefiihrte
deutschlandweite Multizenterstudie zur ,,besseren Vorsorge und Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit atopischem Ekzem® (Wahn et al. 2006). Um die Langzeitfolgen dieses
Schulungsprogramms aufzuzeigen wurde in der hier vorliegenden Arbeit an 64 Teilnehmern
der damaligen Studie aus der Altersgruppe 1 (0 — 7 jahrige Kinder) eine 5-Jahres-Katamnese
(T5) durchgefuhrt. 32 Kinder gehorten der damaligen Wartekontrollgruppe an. 32 Kinder
gehdrten der Schulungsgruppe an.

Die Eltern der beiden Gruppen wurden anhand von Fragebdgen zum Zeitpunkt T5 beztiglich
des Schweregrads der Erkrankung ihres Kindes, zur Krankheitsverarbeitung, zur
Lebensqualitit und zum Wissen tber die Neurodermitis mit deren Behandlungsmaglichkeiten
befragt. Zu den hierfiir verwendeten Evaluationsinstrumenten gehdrten der Severity Scoring of
Atopic Dermatitis-Index (SCORAD) (European Task Force on Atopic Dermatitis 1993),
der Fragebogen flr Eltern von neurodermitiskranken Kindern (FEN) (Stangier et al. 1996),
der Fragebogen zur Lebensqualitat von Eltern neurodermitiskranker Kinder (FL-ENK) (von
Ruden et al. 1999) und der Fragebogen Wissenstests (Wahn et al. 2003).

Auch wurden Fragen zu Ausfallstagen im Kindergarten oder in der Schule, bedingt durch die
Neurodermitis, zur Haufigkeit und Art von ambulanter und/oder stationarer Versorgung in
den letzten funf Jahren beziglich der Neurodermitis, sowie zu dem Vorkommen von

kritischen Lebensereignissen und zum Umgang mit der Erkrankung im Alltag gestellt.

Bezliglich des Schweregrades der Erkrankung konnte zum Zeitpunkt T5 in beiden Gruppen
im Vergleich zum Ausgangszeitpunkt (TO) der Multizenterstudie von AGNES ein
signifikanter Rickgang der Hauterscheinungen festgestellt werden. Die Schulungsgruppe
verzeichnete einen leicht besseren Riickgang der Hauterscheinungen als die Kontrollgruppe.
Der Unterschied im Rickgang des Schweregrades der Neurodermitis zwischen den beiden

Gruppen vom Zeitpunkt TO bis zum Zeitpunkt T5 ist allerdings nicht signifikant.
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In der 5-Jahres-Katamnese zeigten sich im FEN und auch im FL-ENK keine signifikanten
Unterschiede zwischen Kontroll- und Schulungsgruppe. Im Wissen zu der Erkrankung mit
deren Behandlungsmdglichkeiten schnitt die Schulungsgruppe im Vergleich zur

Kontrollgruppe jedoch signifikant besser ab.

Eine h&ufigere Anzahl an ambulanten Behandlungen (konventionell und komplementéar-
medizinisch) sowie stationdren Behandlungen konnten in der Kontrollgruppe im Gegensatz
zur Schulungsgruppe verzeichnet werden. Diese Unterschiede sind allerdings nicht
signifikant. Ebenfalls zeigten sich keine signifikanten Unterschiede in der Anzahl an
Ausfallstagen der Kinder und der Anzahl an kritischen Lebensereignissen sowie bei Fragen

bezuglich des Umgangs mit der Erkrankung.

Finf Jahre nach dem interdisziplindren Schulungsprogramm sind nicht die erwinschten
nachhaltigen Effekte zu verzeichnen. In der 1-Jahres-Katamnese der Studie von AGNES
zeigten sich signifikante Ergebnisse in Bezug auf den Schweregrad der Erkrankung und die
psychologischen Einschrankungen (Scheewe et al. 2007, Wahn et al. 2006). Moglicherweise
war zum Zeitpunkt T5 die Stichprobe zu Kklein oder die Auswahl der Kontrollgruppe nicht
adaquat, um die erwinschten Ergebnisse zu erreichen. Auch sind bei einigen Hypothesen
grolRe interindividuelle Unterschiede zwischen den Teilnehmern zu verzeichnen, wodurch
maoglicherweise kein signifikantes Ergebnis erreicht werden konnte. Vielleicht sind die
fehlenden erwarteten Ergebnisse auch darauf zurtickzufuihren, dass nach einem Zeitraum von
funf Jahren die Schulungseffekte nachlassen. Es ware daher vielleicht sinnvoll, den Patienten
mit fehlender Remission der Erkrankung ein Modell zur regelmaRigen Nachschulung
anzubieten. Dies wird bereits bei Diabetespatienten erfolgreich angewendet (Szecsenyi et al.
2008).

Sicherlich handelt es sich bei Patientenschulungsprogrammen um ein sinnvolles und
modernes Konzept in der interdisziplindren Behandlung von Kindern mit Neurodermitis. Dies
belegen bereits mehrere Arbeiten (Blessmann Weber et al. 2008, Wahn et al. 20086,
Wenninger et al. 2000). Mit Ausnahme der hier vorliegenden Arbeit, sind bisher keine
kontrollierte Studien Uber den Zeitraum von funf Jahren oder langer zur Effektivitat von
Schulungsprogrammen bei Patienten mit atopischer Dermatitis durchgefuhrt worden. Es
sollten in Zukunft noch weitere Evaluationen zu Schulungsprogrammen fir Kinder mit

atopischer Dermatitis stattfinden (Ersser et al 2007).
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9 Summary

This dissertation describes the long term consequences of an interdisciplinary education
program for atopic eczema for parents of children who suffer from this skin disease. A
multicenter study concerning “better medical prevention and care for children and teenagers
with atopic eczema” (Wahn et al. 2006), which was conducted by the Association for Atopic
Eczema Education (AGNES) Germany-wide, was the basis of this work. In order to point out
the long term consequences of this medical education program, a five-year-catamnesis (T5) of
64 participants of the former study from the age group (0-7 year-old children) was done in
this work. 32 children belonged to the former waiting control group, whereas the other 32
children belonged to the intervention group.

The parents of both groups were consulted on the basis of questionnaires to the point in time
T5 concerning the severity of disease of their child, their disease-management, quality of life
and concerning the knowledge of atopic eczema and its possible ways of treatment. The
evaluation instruments that were used for this purpose were the Severity Scoring of Atopic
Dermatitis-Index (SCORAD) (European Task Force on Atopic Dermatitis 1993), the
questionnaire for parents of children with atopic eczema (QpA) (Stangier et al. 1996), the
questionnaire Quality of life in parents of children with atopic dermatitis (QgL) (von Ruden
et al. 1999) and the questionary knowledge tests. (Wahn et al. 2003).

Furthermore, questions regarded to the days absent in kindergarten or in school due to atopic
dermatitis were asked. Other questions dealt with the frequency and the ways of ambulant
and/or stationary medical treatment concerning atopic eczema during the last five years.
Moreover, questions concerning the occurrences of critical personal events and concerning

disease-management in everyday life were raised.

With reference to the severity of this skin disease, a significant decrease of dermatological
reaction was detected to the point in time T5 compared to the beginning (TO) of the
multicenter study of AGNES. The intervention group showed a slight better decline of
dermatological reaction than the control group. However, the difference concerning the
decrease of the severity code of atopic eczema between both groups from point in time TO to

the point in time T5 cannot be considered as significant.
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In the five-year follow-up history, there were no significant differences between the control
group and the intervention group in QpA and in QqL identified. However, the intervention
group significantly showed better results concerning the knowledge of this skin disease and its
different medical treatment than the control group.

A more frequent quantity of ambulant medical therapy (conventional and complementary
medical) and stationary treatments could be recorded within the control group in contrast to
the intervention group. However, these differences are admittedly non-significant. There were
also no significant differences concerning the number of the children’s days absent and the
number of life events. The evaluation of questions concerning disease-management did not

show significance as well.

Five years after the interdisciplinary education program, the preferable sustainable effects are
missing. In the one-year-catamnesis of the study of AGNES, significant results concerning the
grade of severity of the disease and the psychological constraints were shown. (Scheewe et al.
2007, Wahn et al. 2006). Perhaps, to the point in time T5 the study group was too small or
the selection of the control group was not adequate in order to achieve eligible results.
Furthermore, there are huge inter-individual differences between the participants, whereby
possibly no significant result could be achieved. Perhaps, the missing expected effects could
be traced back to the fact that after a five-year period the effects of the education program
have declined. Maybe it would be useful to offer patients with missing remission of their
disease a model of continuous education. This model has already been applied successfully to

patients with diabetes (Szecsenyi et al. 2008).

All in all, education programs for patients are certainly an important and modern concept in
interdisciplinary treatment of children with atopic eczema. This has previously been proved
by several studies (Blessmann Weber et al. 2008, Wahn et al. 2006, Wenninger et al.
2000). Except this present work, there haven’t been any other controlled studies over a five-
year period or a longer term concerning the effectiveness of education programs for patients
with atopic dermatitis. Further evaluations of education programs for children with atopic

eczema should be done in the future (Ersser et al 2007).
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11 Abkurzungsverzeichnis

AG Altersgruppe

AGAS Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung
AGNES Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung
AV abhéngige Variable

BMG Bundesgesundheitsministerium

bzw. beziehungsweise

ca. circa

df Freiheitsgrade

df renter Fehler-Freiheitsgrade

df zanier Zahler-Freiheitsgrade

d. h. das heif3t

etc. et cetera

F F-verteilte PrifgroRe

FEN Fragebogen flr Eltern von neurodermitiskranken Kindern
FL-ENK Fragebogen zur Lebensqualitdt von Eltern neurodermitiskranker Kinder
GES gesamte Stichprobe

gof. gegebenenfalls

KG Kontrollgruppe

MAX Maximum

MIN Minimum

MW Mittelwert

N Stichprobenumfang, Anzahl an Personen
ND Neurodermitis

p-Wert Signifikanzniveau

r Korrelationskoeffizient

SCORAD Severity Scoring of Atopic Dermatitis

SD Standard Deviation

SG Schulungsgruppe

SPSS Statistical Package for the Social Sciences
u. a. unter anderem

z.B. zum Beispiel

118



Zeitpunkt TO Zeitpunkt unmittelbar vor dem Patientenschulungsprogramm der
Multizenterstudie von AGNES

Zeitpunkt T3 1-Jahres-Katamnese der Multizenterstudie von AGNES

Zeitpunkt T5 5-Jahres-Katamnese der Patienten der AGNES-Studie
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12 Anhang
12.1 Anschreiben zur Information der Eltern der Kontrollgruppe
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Gielen Marburg
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Tel.: +49-641-9945600/1

Fax: +49-641-9945609

E-mail: Christian.Reimer@psycho.med.uni-giessen.de

Klinik fir Psychosomatik

und Psychotherapie
Direktor: Prof. Dr. med. Ch. Reimer

[] FriedrichstraRe 33:
Tel.: +49-641-9945601
Fax: +49-641-9945609

[] FriedrichstraBe 28:
Tel.: +49-641-9945621
Fax: +49-641-9945629

[] Poliklinik, LudwigstraRe 76:
Tel.: +49-641-9945631
Fax: +49-641-9945649

. Konsil- und Liaisondienst, Ludwigstral3e 76:
Tel.: +49-641-9945650/1
Fax: +49-641-9945659
E-mail: Uwe.Gieler@psycho.med.uni-giessen.de

D Station M. Balint, Paul-Meimberg-StralRe 5:
Tel.: +49-641-9945670
Fax: +49-641-9945679

|:| Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen,
Friedrichstral3e 33:

Tel.: +49-641-9945612
Fax: +49-641-9945679

im Oktober 2006

Az.: Gl / gi

Neurodermitis Ihres Kindes —
Ihre Teilnahme an der deutschlandweiten Neurodermitis-Schulungs-Studie

Liebe Eltern,

Sie haben vor einiger Zeit an unserer Studie zur Neurodermitis-Schulung bei Kindern
teilgenommen. Vielleicht erinnern Sie sich kaum noch, da wir Sie im Rahmen der Auslosung
zunachst gebeten hatten, erst einmal zu warten, bis wir Sie in die Schulung aufnehmen
konnen. Aus unseren Unterlagen zeigt sich, dass Sie mit Ihrem Kind an dieser Schulung nicht
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mehr teilgenommen haben. Gerade dies ist uns heute aber besonders wichtig, da Sie uns
wesentliche Informationen geben kénnen, wie die Neurodermitis lhres Kindes verlaufen ist
auch ohne das Schulungsprogramm. Wie Sie sicher wissen, werden Behandlungsmassnahmen
heutzutage intensiv Gberprift und deshalb moéchten wir Sie ganz herzlich bitten, uns bei der
beiliegenden Erhebung mitzuhelfen, da gerade die Entwicklung lhres Neurodermitis-Kindes
uns wichtige Aufschliisse geben wird zum Verlauf dieser Erkrankung.

Wir mochten Sie deshalb gerne noch einmal ansprechen, da wir die langfristigen
Auswirkungen der Neurodermitis-Schulung erfassen wollen. Dies soll helfen, das
Schulungsprogramm auch weiterhin durch die Krankenkassen finanziert zu erhalten!

Wir bitten Sie deshalb in dem vorliegenden Fragebogen um einige personliche Angaben tber
den Zustand heute bzw. die Schwere der Erkrankung lhres Kindes und tber den Umgang mit
der Erkrankung. Die Fragen sind im Prinzip diejenigen, die Sie damals auch schon
freundlicherweise ausgefullt haben.

Die Beantwortung ist selbstverstandlich freiwillig. Jedoch leisten Sie durch die Bearbeitung
dieses Fragebogens einen wertvollen Beitrag zur Verbesserung des Therapieangebotes fir
betroffene Kinder und deren Eltern. Selbstverstdndlich werden Ihre Angaben streng
vertraulich behandelt und unterliegen der &rztlichen Schweigepflicht.

Bitte flllen Sie den Fragebogen volistandig aus, auch wenn vielleicht einige Angaben nicht

oder nicht mehr zutreffen. Geben Sie den ausgefillten Fragebogen in den beiliegenden
frankierten Rickumschlag und senden diesen an uns zurtick.

Vielen Dank fiir ihre Mitarbeit!

Prof. Dr. Uwe Gieler Cand. med. Christina Lang

Leiter der Neurodermitis-Akademie Hessen-Thiringen Projektleiterin
in Zusammenarbeit mit AGNES

PS: Wenn Sie Interesse an den bisherigen Ergebnissen haben, geben Sie uns Bitte lhre
Adresse an, wir schicken Thnen dann Unterlagen zu.

Adresse:
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12.2 Anschreiben zur Information der Eltern der Schulungsgruppe

UNIVERSITATSKLINIKUM
GIESSEN UND MARBURG

GielRen Marburg

Medizinisches Zentrum fir

Psychosomatische Medizin
Uniklinikum GI und MR, Klinik fiir Psychosomatik und Psychotherapie, 35392 Giefien Gf. Direktor: Prof. Dr. med. Ch. Reimer
Friedrichstrafl3e 33

35392 Giel3en

Tel.: +49-641-9945600/1

Fax: +49-641-9945609

E-mail: Christian.Reimer@psycho.med.uni-giessen.de

Klinik fur Psychosomatik

und Psychotherapie
Direktor: Prof. Dr. med. Ch. Reimer

[] FriedrichstraRe 33:
Tel.: +49-641-9945601
Fax: +49-641-9945609

[] FriedrichstraBe 28:
Tel.: +49-641-9945621
Fax: +49-641-9945629

[] Poliklinik, LudwigstraRe 76:
Tel.: +49-641-9945631
Fax: +49-641-9945649

. Konsil- und Liaisondienst, Ludwigstral3e 76:
Tel.: +49-641-9945650/1
Fax: +49-641-9945659
E-mail: Uwe.Gieler@psycho.med.uni-giessen.de

D Station M. Balint, Paul-Meimberg-StralRe 5:
Tel.: +49-641-9945670
Fax: +49-641-9945679
|:| Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen,
Friedrichstrae 33:
Tel.: +49-641-9945612
Fax: +49-641-9945679
im Oktober 2006

Az.: Gl / gi

Neurodermitis Ihres Kindes —
Ihre Teilnahme an der deutschlandweiten Neurodermitis-Schulungs-Studie

Liebe Eltern,

Sie haben vor einiger Zeit an unserer Studie zur Neurodermitis-Schulung bei Kindern
teilgenommen. Wir mochten Sie gerne noch einmal ansprechen, da wir die langfristigen
Auswirkungen der Neurodermitis-Schulung erfassen wollen. Dies ist fur die weitere

Versorgung von Neurodermitis-kranken Kindern sehr wichtig und soll helfen, das
Schulungsprogramm auch weiterhin durch die Krankenkassen finanziert zu erhalten!
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Wir bitten Sie deshalb in dem vorliegenden Fragebogen um einige personliche Angaben tiber
die Schwere der Erkrankung Ihres Kindes und Gber den Umgang mit der Erkrankung. Die
Fragen sind im Prinzip diejenigen, die Sie damals auch schon freundlicherweise ausgefullt
haben.

Die Beantwortung ist selbstverstandlich freiwillig. Jedoch leisten Sie durch die Bearbeitung
dieses Fragebogens einen wertvollen Beitrag zur Verbesserung des Therapieangebotes fiir
betroffene Kinder und deren Eltern. Selbstverstdndlich werden Ihre Angaben streng
vertraulich behandelt und unterliegen der &rztlichen Schweigepflicht.

Bitte geben Sie den ausgefillten Fragebogen in den beiliegenden Umschlag und senden
diesen an uns zurick.

Vielen Dank fir ihre Mitarbeit!

Prof. Dr. Uwe Gieler Cand. med. Christina Lang

Leiter der Neurodermitis-Akademie Hessen-Thiringen Projektleiterin
in Zusammenarbeit mit AGNES

PS: Wenn Sie Interesse an den bisherigen Ergebnissen haben, geben Sie uns Bitte lhre
Adresse an, wir schicken Thnen dann Unterlagen zu.

Adresse:
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12.3 Fragebdgen

Neurodermitis-Schulungsprogramm

Eltern-Fragebogen

5-Jahreskatamnese T5

Vom Studienzentrum auszufillen:
Patientenkennung: Studienzentrum Altersgruppe Kurs-Nr. Patient-Nr.

OS=0snabriick 1= 0- 7 Jahre 1-4 -12
ER=Erlangen 3= 8-12 Jahre
GI=GielRen 4= 13-18 Jahre
KO=KéIn
MU=Miinchen
T5

Datum der Erhebung:
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Dieser Fragebogen sollte von dem Elternteil ausgefillt werden, der das Kind
uberwiegend pflegt/betreut.

Ihr eigenes Alter:

Wer flllt den Fragebogen aus V=Vater, M=Mutter

Auf den folgenden Seiten finden Sie eine Reihe von AuRRerungen uiber verschiedene Gesichtspunkte, die
sich auf die Belastungen beziehen, die durch die Neurodermitis Ihres Kindes fir Sie entstehen konnten.
Wir interessieren uns fiir das Ausmaf, in dem diese AuRerungen auf Sie personlich zutreffen. Der
Fragebogen befasst sich mit Ihrer eigenen, personlichen Meinung. Es gibt keine “falschen" oder
"richtigen" Antworten!

Bitte machen Sie in jeder Zeile ein Kreuz und lassen Sie keine Frage aus!

Bitte lesen Sie die Aussagen sorgféltig, aber verbringen Sie nicht zuviel Zeit bei den einzelnen Punkten.
Ihre erste Antwort ist die beste! Kreuzen Sie im Zweifelsfall die Antwort an, die am ehesten zutrifft.
Mdoglicherweise werden lhnen einige Fragen unwichtig oder unndtig vorkommen. Wir mochten aber in
diesem Fragebogen mdoglichst viele Gesichtspunkte ansprechen, auch solche, die vielleicht nicht fur Sie
personlich, aber fur andere Personen von Bedeutung sein kdnnen. Bitte haben Sie dafir Verstandnis und
versuchen Sie, jede Frage, so gut es geht, zu beantworten.

Trifft zu ...
gar nicht wenig etwas Stark sehr stark
e e eh s SRS | 0,0, 0, 0, O,
2. Lcifr:a/eerrr?.uche oft, das Kind am Kratzen zu O O 0O 0O 0O
3. \r/nvggr?eicirhf?r?rft\e;g?\’/vg?fses. sich mein Kind kratzt, O O 0O 0O 0O
4, il?)tf:rrcnr;c(:]i%silétr%ksrénkung meines Kindes flhle o o 0O 0O 0O
5. Ezir:icirr:grghcfirz?zgtressiv, zu verfolgen, wie sich o o 0O 0O 0O
e " 0 O 0 0 0
" Irﬁﬂz%%%i%ﬂﬁeﬁ,t (r)nbe(ians Ezzﬂ,kur?tzt. Q Q Q Q Q
> Ir(rzlrf:lr?c:aﬁlbrﬁzfl,61 ju?fguglégzanrﬁiigﬁ :ue :osrltj)(\:/rc])tzieren. O O O O O
o e ™ | 0 0 o o o0
e e b ©o o o o o
11. E;rrrfirl]iedir?}i;?l]atztttr?nkung wird die ganze O 0O O O O
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Trifft zu ...

gar nicht wenig etwas stark sehr stark

12. Mein Kind ist wegen der Hauterkrankung

weniger belastbar. O O O O O
13. Wegen der Hauterkrankung gibt es oft Streit in

der Familie. Q Q Q Q Q
14. Wegen der Hauterkrankung meines Kindes

habe ich schon viele frustrierende Arztbesuche @) ©) Q Q Q

hinter mich gebracht.
15. Mein Kind braucht wegen der Hauterkrankung

mehr Zuwendung als andere. Q Q Q Q Q
16. Mein Kind muss besonders viel gestreichelt

werden. O O O O O
17. Wegen der Hauterkrankung ist mein Kind

verletzlicher als andere. Q Q Q Q Q
18. Wegen der Hauterkrankung versuche ich, mein

Kind zu schiitzen. Q Q Q Q Q
19. Wegen der Hauterkrankung habe ich oft Angst

um mein Kind. Q Q Q Q Q
20. Manchmal fuihle ich mich von meinem Kind

tyrannisiert. Q Q Q Q Q
21. Ich versuche, alle Aufregung fir das Kind zu

vermeiden, um Juckreiz zu verhindern. Q Q Q Q Q
22. Ich habe fur die Behandlung der Hautkrankheit

schon alles ausprobiert und habe das Gefiihl, es Q Q Q Q Q

hilft Gberhaupt nichts.
Welche Korperteile sind bei Ihrem Kind zurzeit befallen?

Trifft zu ...
gar nicht wenig etwas stark sehr stark

1. Gesicht und Kopf O Q Q Q Q
2. Hals ©) Q Q Q Q
3. Hande Q Q Q Q Q
4. Arme ©) Q Q Q Q
5. Beine und FiiRe @) Q Q Q Q
6. Bauch @) Q Q Q Q
7. Ricken @) Q Q Q Q
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Denken Sie an die letzte Woche.
Wie stark treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

Trifft zu ...
gar nicht kaum Etwas ziemlich Sehr

1. Ich versuche, die Krankheit als Normalitat zu

betrachten. O O O O O
2. Wegen der Erkrankung meines Kindes muss

ich auf Besuch bei Freunden, auf Kino- oder Q Q O O Q

Konzertbesuch verzichten.
3. Die Erkrankung hat unsere Zukunftsplane

beeintrachtigt. O O O O O
4. Ich bin ausgeglichen. @) @) Q Q Q
5. Ich kann mein Kind beruhigt in die Obhut

anderer geben. Q Q Q Q Q
6. Mein Kind ist bei unserem Arzt gut aufgehoben. Q Q Q Q Q
7. Die Erkrankung des Kindes hat Auswirkungen

auf meine berufliche Laufbahn. Q Q > > >
8. Die Erkrankung meines Kindes belastet die

Ehe/Partnerschatt. O O > > O
9. Es macht mich aggressiv, wenn mein Kind sich

kratzt. Q Q > > >
10. Ich kann die Krankheit meines Kindes

akzeptieren. Q Q > > O
11. Gegeniber der Erkrankung meines Kindes

fuhle ich mich ohnméchtig und hilflos. Q Q Q Q Q
12. Ich habe Vertrauen in die medizinische

Behandlung. Q Q O O O
13. Ich kann regelméanRig Hobbys und

Freizeitaktivitaten nachgehen. Q Q Q Q Q
14. Die derzeitige medizinische Behandlung

meines Kindes erscheint mir sinnvoll. > O O O >
15. Ich habe das Gefiihl, nie zur Ruhe zu kommen. QO QO Q Q Q
16. Morgens fiihle ich mich ausgeruht. Q Q Q Q Q
17. Ich kann gut abschalten. Q Q Q Q Q
18. Ich fuihle mich leicht gereizt und fahre schnell

aus der Haut. O O O O O
19. Ich kann unbeeintrachtigt meine Arbeit im O 0O O O O

Haushalt oder im Beruf erledigen.
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Denken Sie an die letzte Woche.

Wie stark treffen die folgenden Aussagen auf Sie zu?

Erkrankung meines Kindes.

Trifft zu ...
gar nicht kaum Etwas ziemlich Sehr

20. Mein Konzentrationsvermagen ist

eingeschrankt. O O O O O
21. Die Reaktionen der Umwelt auf den

Hautzustand meines Kindes belasten mich. Q Q Q Q Q
22. Durch unterschiedliche Arztemeinungen fiihle

ich mich verunsichert. O O O O O
23. Ich fuhle mich korperlich wohl. Q Q O O Q
24. Ich fuihle mich angespannt durch Schlafmangel. O Q Q Q Q
25. Ich bin mir unsicher, welche

Behandlungsmethode die richtige ist. O O O O O
26. Ich mache mir selbst Vorwirfe wegen der O O O O 0O

Lesen Sie bitte die Satze aufmerksam durch und geben Sie bitte bei jedem der Satze
an, ob er lhrer Meinung nach richtig oder falsch ist.

Richtig

Falsch

Neurodermitis entsteht nur durch Vererbung.

Bei Neurodermitis ist immer eine Diat erforderlich.

0|0

0|0

Eigentlich gibt es keine echte Alternative zum Kratzen.

Cortisonsalben sind fiir eine Dauertherapie geeignet.

Die Badewassertemperatur soll htchstens 35 Grad betragen.

Es sollen nur Pflegeprodukte aus der Apotheke verwendet werden.

Bei Juckreiz kann die juckende Stelle eingecremt werden.

®IN|e AW INE

Bei glatter Haut ist keine Salbe nétig.

O|0|0|0|0|0

O|0|0|0|0]|0
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Wenn der Juckreiz bei Inrem Kind auftritt, was kdnnen Sie dann tun?

Richtig

Falsch

9.

Das Kind duschen oder waschen.

10.

Die juckenden Hautstellen kiihlen (z. B. mit Umschlagen oder Cold-Packs).

11.

Eine Entspannungsibung mit dem Kind machen.

12.

Die juckenden Hautstellen eincremen.

13.

Die juckenden Hautstellen warm halten.

14.

Ein wenig warten, dann beruhigt sich die Haut des Kindes von alleine.

O|O0|I0|0|0|0

O|O0|I0|0|0|0

Richtig

Falsch

15.

Neurodermitis ist ansteckend.

16.

Cortisoncremes sind gute Pflegecremes.

|0

|0

17.

Bei Juckreiz kann die juckende Stelle gewarmt werden.

18.

Moglichst Pflegeprodukte ohne Farb-, Duft- und Konservierungsstoffe verwenden.

19.

Erst die Heilsalbe, dann die Pflegecreme auftragen.

20.

Bei Juckreiz kann die juckende Stelle gekihlt werden.

21.

Die Badedauer ist unerheblich.

22.

Fettsalben sind fir eine Dauertherapie geeignet.

O|O|0|0|0|0

O|O|0|0|0|0

Angenommen, die Haut lhres Kindes ist gereizt, vermehrt gerdtet und juckt
verstarkt. Was kénnen Sie tun?

Richtig

Falsch

23.

Das Kind duschen oder waschen.

24.

Die juckenden Hautstellen kihlen (z. B. mit Umschlagen oder Cold-Packs).

25.

Eine Entspannungsibung mit dem Kind machen.

26.

Die juckenden Hautstellen mit einer Heilsalbe eincremen.

27.

Die juckenden Hautstellen warm halten.

28.

Abwarten, die Beruhigung der Haut dauert manchmal zwei Tage.

29.

Tee- oder Kochsalzumschlage machen.

Ol0|0|0|0|0|0

Ol0|0|0|0|0|0

Richtig

Falsch

30.

Bei Nahrungsmittelallergien sollte von den allergieauslésenden Nahrungsmitteln nur
selten und in kleinen Mengen gegeben werden.

O

O

31

. Bei Juckreiz kann eine (gemeinsame) Entspannungstibung helfen.

32.

Nach dem Eincremen mit Cortisonsalbe immer die Hande waschen.

33.

Nur Allergien verursachen Neurodermitis.

34.

Bei Juckreiz kann auf die oder neben der juckenden Stelle geklopft oder gedriickt
werden.

35.

Ein neurodermitiskrankes Kind braucht mehr Freiheiten.

36.

Die Hande mussen vor jedem Eincremen gewaschen werden.

OO O |0]0|0

OO O |0]0|0
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Angenommen, die Haut lhres Kind hat sich deutlich verschlechtert, sie nasst,
schwillt an und juckt massiv. Was kbnnen Sie tun?

Richtig

Falsch

37. Das Kind duschen oder waschen.

38. Die juckenden Hautstellen kuhlen (z. B. mit Umschlagen oder Cold-Packs).

39. Tee- oder Kochsalzumschlage machen.

40. Die juckenden Hautstellen mit einer Heilsalbe eincremen.

41. Abwarten, manchmal dauert die Beruhigung der Haut etwas langer.

42. Cortisonsalbe geben.

43. Dem Kind ein juckreizstillendes Medikament geben.

44. Die offene Hautstellen verbinden.

45. Die juckenden Hautstellen warm halten.

Ol0|0|0|0|0|0|0|0

Ol0|0|0|0|0|0|0|0

Richtig

Falsch

46. Nicht mit den Handen in den Salbentopf fassen.

47. Bei Juckreiz kann das Kind abgelenkt werden (Spiele o. &.).

48. Je kalter das Badewasser ist, umso besser ist es fir das Kind.

49. Ruhe fur mich kommt dem Kind zugute.

00|00

00|00

Welche Ausfalltage sind bei lhnen wegen der Neurodermitis in den

letzten 3 Monaten angefallen?
(Bitte die Anzahl der Tage eintragen.)

ausgefallene Arbeitstage bei berufstatigtem Vater/

berufstatiger Mutter Mutter - Vater

ausgefallene Kindergartentage bei dem Kindergartenkind

ausgefallene Schultage bei dem schulpflichtigen Kind

ausgefallene Ausbildungstage bei dem in Ausbildung
befindlichen Kind

Tage
Tage
Tage
Tage
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Fragen zur stationéren Versorgung

nein ja
1. Hatte Ihr Kind in den letzten 5 Jahren einen
stationaren Krankenhausaufenthalt wegen der Q, O,
Neurodermitis?
Wenn ja,
wie lange war der stationare Aufenthalt? Tage
(Bei mehreren Aufenthalten bitte getrennt aufschreiben.)
in welchem Krankenhaus wurde das Kind
versorgt?
nein ja
2. Hatte Ihr Kind bzw. hatten Sie in den letzten 5
Jahren eine stationare Kur bzw. eine O, O,
Rehabilitation wegen der Neurodermitis?
Wenn ja, mal
wie haufig war der stationare Aufenthalt?> e
wie lange war der stationare Aufenthalt? Tage

(Bei mehreren Aufenthalten bitte getrennt aufschreiben.)

in welcher Klinik wurden Sie versorgt?
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Hautzustand
Bitte markieren Sie die Stellen, an denen lhr Kind Neurodermitis hat:

Starke der Hautveranderungen:

Hautveranderungen:
keine leichte mafige starke

1. Rétung Q, Q Q, Q,
2. Pusteln Q Q Q Q
3. Verkrustung Q Q Q @)
4. Kratzspuren Q Q Q @)
5. Hautverdickung Q Q Q O
6. Trockenheit (der nicht befallenen Haut) Q Q Q Q
Starke des Juckreizes:

N N O A (O O

kein leicht stark unertraglich
Ausmal der Schlaflosigkeit:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

|kein | | | Ieicht| | | | st|ark |sehr st¢|elrk
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Kritische Lebensereignisse

Uns interessiert, ob in lhrem Leben in den letzten 5 Jahren kritische Lebensereignisse aufgetreten

sind.

Was sind kritische Lebensereignisse?

Kritische Lebensereignisse sind Ereignisse, die Sie als Einschnitte in Ihrem Leben begreifen
(beispielsweise ein Berufswechsel, die Scheidung vom Ehepartner, der Schulwechsel eines
Kindes, ...). Kritische Lebensereignisse sind dabei nicht auf negative Ereignisse beschrénkt. Auch
positive Ereignisse wie groRRer personlicher Erfolg oder ein Lotteriegewinn kénnen bedeutende
Einschnitte in lhrem Leben sein. Die Ereignisse mussen Ihnen auch nicht aus heiterem Himmel
widerfahren: Ein Wohnortwechsel kann fir Sie eindeutig ein kritisches Lebensereignis sein, das
weitreichende Veréanderungen in lhrem Leben mit sich bringt, obwohl Sie ihn gewollt und selbst
herbeigefiihrt haben. Die kritischen Lebensereignisse sollten nicht mit der Neurodermitis Ihres Kindes

in Zusammenhang stehen.

Sind also in Ihrem Leben in den letzten 5 Jahren kritische Lebensereignisse aufgetreten?
O 1 ja

O o nein

Wenn ja, wie viele

Wenn es lhnen hilft, die kritischen Lebensereignisse der
letzten 5 Jahre aufzuschreiben, um ihre Anzahl zu
bestimmen, kdnnen Sie dies in dem Kasten unten tun.

Kritische Lebensereignisse der letzten 5 Jahren
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1. Haben Sie an einer Neurodermitisschulung der Arbeitsgemeinschaft Neurodermitisschulung
e.V. teilgenommen? Es handelte sich um ein Schulungsprogramm mit 6 x 2 Stunden unter
Einschluss einer Ern&dhrungsberatung, Psychologischen Aspekten und der Dermatologischen
Behandlung unter Anleitung von dem Schulungsteam.

O ja
O nein

Wenn ja, wo?
Wann?

Wenn nein, hatten Sie gerne an einer Schulung teilgenommen?

O ja
O nein

Warum haben Sie nicht teilgenommen?

2. Haben Sie in den letzten 5 Jahren konventionelle arztliche Behandlung (Kinderarzt, Hautarzt etc.)
wegen der Neurodermitis Ihres Kindes in Anspruch genommen?

O ja
O nein

Wenn ja, wie haufig?

3. Haben Sie in den letzten 5 Jahren komplementér-medizinische Behandlung (Akupunktur, Homdopathie
etc.) wegen der Neurodermitis Ihres Kindes in Anspruch genommen?

O ja
O nein

Wenn ja, wie haufig?
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4. Haben Sie eine diagnostische Diat (z. B. Eliminationsdiat, oligoallergene Basisdiat) bei ihrem

Kind durchgefiihrt?
O ja

O nein

sehr stark stark etwas wenig gar nicht
5. Mein Kind leidet darunter, dass es von anderen
Menschen auf seine Neurodermitis angesprochen O Q Q O Q
wird.
(fast) immer  meistens  manchmal selten nie
6. Ich bin (bzw. mein Kind ist) in der Lage, den
Juckreiz-Kratz-Zirkel zu unterbrechen. O Q O O O
7. Ich (bzw. mein Kind) kann die Faktoren
vermeiden, die dazu flhren, dass Hautsymptome Q Q Q Q Q
auftreten oder sich verschlimmern.
8. Mein Kind beteiligt sich am Schulsport oder an
korperlichen Aktivitaten im Kindergarten.
PETIEn® ineerse Q Q Q Q Q
Wenn es sich selten oder nie beteiligt,
warum?
sehr haufig haufig manchmal selten nie
9. Gibt es Streit und Arger um das Eincremen? Q Q Q Q Q
sehr gut gut etwas wenig gar nicht
10. Wie kommt ihr Kind mit Gleichaltrigen zurecht? @) QO QO QO QO
11. Wie kommen Sie (bzw. ihr Kind) mit der
Salbentherapie je nach Schweregrad der O Q Q Q Q
Erkrankung zurecht?
12. Insgesamt gesehen, wie kommen Sie (bzw. ihr O QO QO QO QO

Kind) mit der Neurodermitis zurecht?

Vielen Dank fur Ihre aktive Mitwirkung!
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12.4 Beteiligte Zentren

Dermatologische Universitéatsklinik
Friedrich-Alexander-Universitat
HartmannstraRe 14

91052 Erlangen

Zentrum fur Psychosomatische Medizin
Justus-Liebig-Universitat Giel3en
Ludwigstr. 76

35392 Giellen

K&lIner Forderverein flr das Allergie- und Asthmakranke Kind e.V. (FAAK)
Stadtisches Kinderkrankenhaus Kdéin

Amsterdamer Stral3e 59

50735 Kadln

Klinik und Poliklinik fir Dermatologie und Allergologie
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Der Lebenslauf wurde aus der elektronischen
Version der Arbeit entfernt.

The curriculum vitae was removed from the
electronic version of the paper.
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