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1 Einleitung

1.1 Einfuhrung

Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria sind oft schwerwiegend in ihrer Lebens-
qualitat, ihrem alltdglichen Leben sowie ihrer mentalen Verfassung beeinflusst (Maurer
etal., 2011), (Balp et al., 2015).

Am 15.11.2017 wurde an der Hautklinik des Universitatsklinikum GieRen das GielRener
Urtikaria Zentrum (GUZ) nach den Kriterien der GA?LEN Urticaria Center of Reference
and Excellence Qualitatsstandards zertifiziert, mit dem Ziel, effektiv die Versorgungs-

qualitat der Patienten und somit auch deren Lebensqualitat zu verbessern.

Das GA’LEN ,,Urtciaria Center of Reference and Excellence® ist ein internationales mul-
tidisziplinares Netzwerk aus Wissenschaftlern. Ziel dieses Netzwerkes ist es, auf der
Grundlage aktueller Forschungsergebnisse in Bereichen der Allergie und des Asthmas

ein hochwertiges Qualitdtsmanagement zu etablieren (Maurer, Aberer, et al., 2020).

GAZLEN wurde im Zusammenhang mit dem 6. Forschungsranmenprogramm (FRPG6)
2004 aufgebaut (Maurer et al., 2016). Das FRP ist ein Forderprogramm der Européaischen
Kommission, welches seit 1984 besteht, um die wissenschaftlichen und technologischen
Fundamente der europaischen Union zu starken und zu vereinheitlichen. Um den steigen-
den Bedarf in der Bevolkerung in Hinblick auf allergische Grunderkrankungen zu decken,
haben sich seit 2004 insgesamt 90 europdische Partner zusammengeschlossen (Bousquet
et al., 2009). In Deutschland haben sich bisher flinfzehn verschiedene Zentren etablieren

kdnnen.

Mit dem Fokus auf die Erkrankung der Urtikaria gilt es, ein allgemein glltiges Behand-
lungskonzept einzufiihren und ein Netzwerk aus Urtikariaspezialisten aufzubauen (Mau-
rer etal., 2016). Langfristige Ziele sind dabei die Verbesserung der VVersorgungssituation

der Patienten und die Entlastung der zuweisenden Arzte.
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Da in der Universitatshautklinik Giel3en bisher keine zentrale Versorgungsstruktur fir die
Betreuung von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria bestanden hat, hat sich die
Gelegenheit ergeben, die Versorgungssituation der Patienten und die Belastungssituation

der zuweisenden Arzte vor und nach der Etablierung eines Urtikariazentrums zu erfassen.

1.2 Epidemiologie und Definition der Urtikaria

Erstmalig wurde die Urtikaria von Hippokrates (430-377 v. Chr.) beschrieben. Er betitelte
sie als ,,Knidosis“ nach dem griechischen Wort ,.knido* flir Nesseln (Brennnessel, lat.
Urtica). Im 10 Jahrhundert wurde die Urtikaria vom Arzt Ali Ibu Al-Abba als ,,Essera“
beschrieben. Das Wort entstammt dem persischen und bedeutet ,,Erhebung® und wurde
jahrelang im sprachlichen Gebrauch verwendet. Die Bezeichnung "Urtikaria™ fand erst
durch den Beitrag von Peter Frank ihren Weg in den gangigen medizinischen Sprachge-
brauch (Czarnetzki, 1989).

Tabelle 1.1: Bezeichnung der Urtikaria tGber die Zeit (nach Czarnetzki et al.,
1989)

Bezeichnung Quelle/Zeit

Knidosis (knido: griechisch fiir Nessel) Hippokrates (460-377 v.Chr.)
Uredo Plinius (1. Jahrhundert)

Essera (arabisch: Erhebung) Hali Ben Abbas (10. Jahrhundert)
Nesselsucht Valentini (1690)

Nettle rash Harford (1740)

Urticatio Zedler (1740)

Randados (spanisch: Nesseln) Cleghorn (1751)

Morbus porcellaneos Astruc (1759)

Scarlatina urticaria Sauvage (1763)
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Urticaria Cullen/Frank (1769/1792)

Als Urtikaria selbst bezeichnet man das Auftreten von Quaddeln, Angioddemen oder bei-
dem. Eine Quaddel ist eine erythemattse, 6demattse Verdickung der Haut (Zuberbier et
al., 2022). Drei Merkmale definieren eine Quaddel. Erstens zeigt die Quaddel eine zent-
rale Schwellung mit unterschiedlicher GroRe und begleitendem Erythem. Zweitens hat
die Quaddel einen juckenden oder brennenden Charakter. Drittens verschwindet sie in-

nerhalb von 30 Minuten bis 24 Stunden wieder.

Als Angiotdem bezeichnet man eine lokalisierte Schwellung von Dermis, Subcutis oder
Submucosa (Wu et al., 2016), die hdufig die Augenlider, Lippen oder die Zunge betrifft.
Ein Angioddem weist ebenfalls drei Merkmale auf. Erstens ist dies definiert Uber eine
plotzliche erythemattse Schwellung der Dermis, Subkutis oder Mukosa, die zweitens im
Vergleich zur Quaddel eher schmerzlichen Charakters ist. Drittens kann es bis zu 72 Stun-
den dauern bis die Haut in ihre ursprungliche Form zuriickkehrt (Zuberbier et al., 2022).

Die Urtikaria kategorisiert man anhand ihrer Dauer und ihres Ursprunges in verschiedene
Unterformen (Zuberbier et al., 2022). Eine Unterform ist die akute Urtikaria, deren Er-
krankungsdauer unter sechs Wochen liegt. Eine weitere Unterform ist die chronische
spontane Urtikaria (csU). Diese liegt vor, sobald die Erkrankung langer als 6 Wochen
besteht und kein Ausloser diagnostiziert werden kann, dabei kdnnen auch nach jahrelan-

ger Remission der Erkrankung neue Schiibe auftreten (Zuberbier et al., 2022).

Weiterhin unterteilt man die chronische Urtikaria primér in die chronische spontane
Urtikaria (csU), deren Ursprung auf Autoreaktivitat oder unbestimmten Faktoren beruht,
und sekundar in die chronisch induzierbare Urtikaria, deren Ausgangspunkt auf die Not-
wendigkeit spezifischer Ausloser beruht (Zuberbier et al., 2022). Eine genaue Klassifika-

tion der chronischen Urtikaria befindet sich in der folgenden Tabelle.
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Tabelle 1.2 Klassifikation der chronischen Urtikaria (Magerl et al.,
2016), (Zuberbier et al., 2022)

Chronisch spontane Urtikaria (csU) Chronisch  induzierbare  Urtikaria
(cindU)
Spontanes Auftreten von Quaddeln und An- Grundlage ist die Notwendigkeit eines spezi-
gioddemen oder Beidem (iber 6 Wochen bei fischen Auslésers der Quaddel.
bekanntem (beispielsweise Typ 1 Autoim-
munitat) oder unbekanntem Ausloser 1. Physikalische Urtikaria
o Symptomatischer Dermogra-
phismus (Urtikaria factitia)
Kélte und Wéarmeurtikaria
o Druckurtikaria
o Lichturtikaria
o Vibratorisches Angioddem

2. Nicht-physikalische CindU Formen
o Cholingerge Urtikaria
o Kontakturtikaria
o Aquagene Urtikaria

Aufgrund der Ahnlichkeit ihrer Symptomatik mussen weitere Erkrankung wie die Urtika-
ria-Vaskulitis, die Urtikaria pigmentosa (Mastozytose), das Schnitzler Syndrom, das her-
editare Angioodem oder das durch Bradykinin ausgeldste Angioddem von der Urtikaria
abgegrenzt werden und differentialdiagnostisch ausgeschlossen werden (Zuberbier et al.,
2022).

Die haufigste Form der Urtikaria ist die csU, deren Erkrankungsdauer im Durschnitt etwa
zwischen drei bis funf Jahren liegt (Champion et al., 1969). Dartiber hinaus konnten ei-
nige Studien nachweisen, dass eine auffallende Menge betroffener Patienten tber funf
Jahre hinaus unter Symptomen leidet (Mtynek et al., 2009). Bei einer Studie in Spanien
mit 5003 Befragten litten knapp 11% der Befragten Uber fiinf Jahre an einer chronischen
spontanen Urtikaria (Gaig et al., 2004). Bei einer weiteren Studie aus Israel litten 14%
von den 139 Betroffenen uber 5 Jahren an Symptomen der csU (Toubi et al., 2004).

Alle Altersgruppen kénnen generell eine csU entwickeln. Die Punktpravalenz an einer
chronischen Urtikaria zu erkranken wird mit etwa 0,5-1% angegeben, mit der Tendenz
des Anstiegs (Lapi et al., 2016), (Gaig et al., 2004), (Maurer, Weller, et al., 2011). Laut
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amerikanischen Studien ist anndhernd jeder fiinfte Mensch mindestens einmal in seinem
Leben von einer Form der Urtikaria betroffen (Sheldon et al., 1954). Studien zeigen, dass
Kinder in etwa gleich haufig betroffen sind wie die arbeitsaktive Bevolkerung (Fricke et
al., 2020). Es zeigen sich geografische Unterschiede in der Punktprévalenz. Lateiname-
rika und Asien zeigen beispielsweise deutlich hohere Punktprévalenzen (Fricke et al.,
2020), (Lee et al., 2017).

Das weibliche Patientenklientel ist etwa doppelt so hdufig von der Erkrankung betroffen
wie das méannliche Klientel (Humphreys & Hunter, 1998), (Gaig et al., 2004), (Zuberbier
etal., 2010). Weiterhin kann in circa der Halfte der Patienten ein zusatzliches Angioddem
zur Urtikaria diagnostiziert werden, (Champion et al., 1969), (Toubi et al.; 2004).

1.3 Pathomechanismus der chronischen spontanen Urtikaria

Der genaue Pathomechanismus der chronischen spontanen Urtikaria ist bis heute nicht
abschlieBend geklart. Man geht davon aus, dass die Ursache der Quaddeln und An-
giobdeme unter anderem auf degranulierende Hautmastzellen zuruckfuhren ist (Elias et
al., 1986), (Natbony et al., 1983).

Die Degranulation bewirkt, dass Botenstoffe wie Histamin, der plattchenaktivierende
Faktor (PAF) und Zytokine freigesetzt werden. Diese Stoffe, welche auch als Mastzell-
mediatoren bekannt sind, fuhren zur Dilatation und erhéhter Permeabilitit der postka-
pillaren Venolen, die die Grundlage fiir die Odembildung und somit die Bildung von
Quaddeln und Angioddemen darstellt. Der Juckreiz und das mit der Quaddel einherge-
hende Reflexerythem gehen auf die parallele Aktivierung von sensorischen Hautnerven
zuruck (Maurer et al., 2004). Um die auslosenden Faktoren der chronischen spotanen
Urtikaria zu bestimmen, ist die Erforschung des Auslésers der Mastzelldegeneration im

Mittelpunkt vieler Studien.
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Die Ursachen der Mastzellaktivierung ist bei vielen Patienten mit chronischer Urtikaria
nicht auf exogene Allergene zuriickzufuhren (Tong et al., 1997). Zwei mogliche Erkla-
rungsansétze griinden sich auf Autoimmunprozesse. Dabei wird der autoallergische Typ

I vom autoimmunen Typ Ilb unterschieden.

Bei einem Drittel der Patienten konnen Autoantikorper gegeniber IgE oder gegeniiber
den hochaffinen IgE-Rezeptor (FceRla) nachgewiesen werden (Grattan et al., 1991),
(Fiebiger et al., 1995), (Tong et al., 1997), die die Mastzellaktivierung mit Verstarkung
durch zusatzliche basophile Aktivierung auslésen (Hide et al., 1993). Beide IgG Anti-
korper (IgG Anti-IgE und IgG Anti- FceRla) fithren zu einer Quervernetzung des
hochaffinen FceRla- Rezeptors (Gruber et al., 1988). Folglich wird die Einleitung des
klassischen Komplementweges mit zur Hilfenahme weiterer IgG-Unterklassen, die
die Mastzellaktivierung weiterhin unterstiitzen, aktiviert (A. M. Giménez-Arnau et

al, 2021).

Bei weiteren 5-10% der Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria konnen Anti-
IgE-Antikorper als autoallergische Ursache der chronischen spontanen Urtikaria be-
schrieben werden. Hierbei produzieren Patienten mit chronischer spontaner

Urtikaria IgE gegen multiple Autoantikorper (Schmetzer et al., 2018).

Bisher bekannt ist, dass sich IgE-Antikdrper am hadufigsten gegen Thyreoperoxidase
(Altrichter et al., 2011), aber auch gegen Interleukin 24 (Schmetzer et al., 2018) und wei-
teren Gewebsfaktoren bilden (Cugno et al., 2018). Lediglich 25%- 45% der Patienten

kdnnen auf die Mechanismen der Autoimmunitat zurtickgefiihrt werden (Greaves, 2000).

Die anderen 55%- 75% der csU Patienten kénnen noch auf keinen Ausléser zuriickgefuhrt
werden, denn die ,,(...) zugrunde liegende Abnormitit ist ,,intrinsisch® (S. S. Saini &
Kaplan, 2018). Es gibt Grund zur Annahme, dass die Patienten sich in der Diagnostik und

Therapie aufgrund derer verschiedenen Krankheitsentitaten unterscheiden.
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1.4 Diagnostik

Die Diagnostik basiert auf einer umfassenden Gesamtanalyse des Patienten. Alle vier
Jahre erstellt ein Gremium aus Mitgliedern der Européischen Akademie fir Allergie und
Klinische Immunologie (EAACI), dem Global Allergy and Asthma European Network
(GAZLEN) dem European Dermatology Forum (EDF) und der World Allergy Organiza-
tion (WAO) Richtlinien zur Diagnostik und Therapie der csU unter Hinzunahme von ak-
tuellen Ergebnissen in der Literatur und Beriicksichtigung von globalen und europdischen
Unterschieden (Weller et al., 2013).

Zu Beginn der Diagnostik sollte man die vorhandenen Differentialdiagnosen ausschlie-
Ren. Leidet der Patient lediglich an einer Quaddelbildung ohne Angioddemen, sollten
Erkrankungen wie die Urtikaria-Vaskulitis, Autoimmunerkrankungen wie das Schnitzler-
Syndrom oder cryopyrin-assoziiertes periodisches Syndrom (CAPS) ausgeschlossen wer-
den. Leidet der Patient lediglich an Angioddemen ohne Quaddelbildung sollte ein ACE-
Hemmer bedingtes Angioddem oder ein hereditires Angioddem ausgeschlossen werden.

Neben einer umfassenden Anamnese sollten dermatologisch standardisierte Fragebtgen
zur Standardanamnese hinzugezogen werden. Dazu gehdren unter anderem der Urtikaria-
Aktivitats-Score (UAS) / Angioodem-Aktivitats-Score (AAS) , der Lebensqualitatsfrage-
bogen von Patienten mit chronischer Urtikaria (CU-Q20L) / der Lebensqualitatsfragebo-
gen von Patienten mit Angioédemen (AE-QoL) und dem Urtikaria-Kontroll-Test (UCT).
Zusammenfassend messen die genannten Fragebdgen die Urtikaria- und Angioddemakt-
vitat und den Einfluss der Erkrankung auf die Lebensqualitat der Patienten (Zuberbier et
al., 2022). Eine genaue Beschreibung dieser Fragebdgen befindet sich im Methodenteil.
Weitere Faktoren, die bei der Anamnese beriicksichtigt werden sollten, sind vorliegende
Begleiterkrankungen wie beispielsweise Infektionen, Therapien oder Diagnostiken, der
Ausschluss von Triggerfaktoren wie beispielsweise NSAID sowie die Ernéhrung des Pa-
tienten. Auf der Grundlage der Patientenhistorie kann und sollte weiterfiihrende klinische
Diagnostik betrieben werden. Als grundlegende Basis fiir die reine Routinediagnostik der

chronischen spontanen Urtikaria Patienten gilt ein Differentialblutbild mit zusatzlicher
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BSG oder CRP Bestimmung (Zuberbier et al., 2022). Um zusétzlich die in der Pathoge-
nese beschriebene Autoimmunitat nachzuweisen, kann der Diagnostiker erwagen den

ASST-Test (,,autologous serum skin test*) durchzufiihren (Sabroe et al., 1999).

Bei dieser Testung entnimmt man dem Patienten vendses Blut. Man injiziert danach dem
Patienten 0,05 ml seines Serums intradermal, als Negativkontrolle gilt eine parallele
Kochsalzinjektion und eine Injektion von 10 pug/ml Histamin. Wenn der Patient eine halbe
Stunde spater an der Injektionsstelle des Serums Quaddeln mit einem Durchmesser von
1-5mm aufweist, gilt ein direkter oder indirekter mastzellaktivierender Effekt. Die Sen-
sitivitat des Testes nach 30 min liegt bei 71%, wobei die Spezifitat bei 68% liegt (Sabroe
et al., 1999). Mit diesem Test kann nicht nachgewiesen werden, ob die Mastzellaktivie-
rung im direkten Zusammenhang mit den Autoantikdrpern liegt oder ob die Mastzellak-

tivierung unabhéngig von diesen stattgefunden hat (Maurer et al., 2004).

Um einen direkten Nachweis zu erhalten kann zusatzlich der Histamin Release Assay
(HRA) durchfiihrt werden. Dabei wird das Patientenserum mit humanen Basophilen ver-
setzt. Der FceRI Rezeptor der Basophilen ist dabei entweder mit IgE direkt beladen oder
frei. Bei beladenen Rezeptoren kann man Anti-IgE-Autoantiktrper, bei unbeladenen
Anti-FceR1 Autoantikdrper nachweisen (Maurer et al., 2004). Um das Ergebnis zu veri-
fizieren, wird das prozentuale Gesamthistamin gemessen. Eine maximale Histaminfrei-
setzung von weniger als 16,5% gilt als negatives Ergebnis, wohingegen eine Freisetzung
von Uber 16,5 % als positives Ergebnis gilt (Spector & Tan, 2007). Bei positivem Ergeb-
nis gilt die Autoimmunitat als bewiesen. Laut aktueller Forschungsgrundlage weifl3 man,
dass dies bei 1/3-2/3 der Patienten, die unter chronischer spontaner Urtikaria leiden, der
Fall ist (Fiebiger et al., 1995; Sabroe et al., 2002).

1.5 Therapie der chronischen spontanen Urtikaria

Das Ziel in der Therapie der Patienten ist es, eine komplette Symptomkontrolle zu errei-

chen. H&ufig kann jedoch weder ein kausales noch ein kuratives Therapiemanagement
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verfolgt werden, da die Ursache oder die Triggerfaktoren bei betroffenen Patienten oft-
mals ungeklart sind (Maurer et al., 2011).

Die Hauptsédule im Therapiemanagement bilden die H1-Antihistaminika. Ihre antiallergi-
sche Wirkung folgt Giber den kompetitiven Antagonismus in der Hemmung der Wirkung
von Histamin. Laut Leitlinie wird die kontinuierliche Verwendung von H1-Antihistami-
nika der zweiten Generation empfohlen (Zuberbier et al., 2022).

Seit den 1950er Jahren verwendete man primar die erste Generation der H1-Antihista-
minka in der Therapie der csU. Aufgrund des Nebenwirkungsprofiles ist die Verwendung
der ersten Generation aktuell nicht mehr indiziert, da diese im Vergleich zur zweiten Ge-
neration aufgrund ihrer Lipophilie die Blut-Hirn-Schranke tberwinden kénnen. Durch
diese Eigenschaft konnen sie Nebenwirkungen auslosen wie beispielsweise Sedierung
und Schléafrigkeit. Auf der Grundlage dieser Nebenwirkungen besteht zudem eine Ein-
flussnahme auf kognitive Funktionen, das Gedachtnis und psychomotorische Leistungen
(Church et al., 2010).

Die zweite Generation der H1-Antihistaminka gilt als gut vertraglich und bildet daher die
1. Therapiestufe im Urtikaria-Therapie-Management (Zuberbier et al., 2022). Zu den ver-
wendeten Substanzen z&hlt man Levocetirizin, Desloratadin, Ebastel, Rupatadin und
Fexofenadin. Der Patient wird zwei bis vier Wochen auf dieser Grundlage therapiert. Bei
einem Teil der Patienten kann durch die primére Therapiestufe jedoch keine Symptom-

kontrolle erreicht werden (Humphreys & Hunter, 1998).

Als zweite Therapiestufe kann das H1-Antihistaminikum der zweiten Generation bis zur
vierfachen Dosis aufdosiert werden (Finn Jr et al., 1999), (Staevska et al., 2010). Die
Hochdosierung gilt offiziell als ,,off-label”. Den Erkenntnissen nach ist jeder dritte bis
vierte Patient nach der Aufdosierung noch symptomatisch (Maurer, Weller, et al., 2011).
Nach zwei bis vier Wochen erfolgloser Therapie in der zweiten Therapiestufe ist laut
Leitlinie die Basis der dritten Therapiestufe die Verwendung von Omalizumab als ,,Ad-
on-Therapie“ (Zuberbier et al., 2022).

Erst 2007 fand Spector et al. heraus, dass der Einsatz des Biologikum Omalizumab in der

Therapie flr den Patienten mit therapieresistenter chronischer spontaner Urtikaria eine
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Behandlungsoption darstellt. Omalizumab ist ein rekombinanter, monoklonaler Antikor-
per gegen Immunglobulin E. Seit 2003 ist das Biologikum in Amerika und seit 2005 in
Europa fir die Behandlung von mittelschweren und schweren persistierende Asthma-
Formen zugelassen. (https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/xo-
lair-epar-product-information_en.pdf- Xolair: summary of product characteristics,
Zugriff 05.2020).

Die Wirkung von Omalizumab liegt in der Bindung von freiem IgE und in der Blockie-
rung der Anlagerung an Mastzellen und basophilen Granulozyten. Omalizumab vermin-
dert das frei zirkulierende IgE und reduziert die hochaffinen IgE Rezeptoren auf den baso-
philen Zellen (MacGlashan et al., 1997), (L. A. Beck et al., 2004). Zudem kommt es zur
verminderten Freisetzung von entziindungsfordernden Mediatoren wie beispielsweise
Zytokinen und Chemokinen (Oliver et al., 2010). Um das Wissen von Spector et al. von
2007 zu festigen und um zu beweisen, dass Omalizumab eine effektive und sichere The-
rapiemdglichkeit flr die chronische spontane Urtikaria darstellt, untersuchte man in drei
randomisierten, doppelblinden, plazebokontrollierten klinischen Studien der Phase drei
den Effekt von Omalizumab auf das Therapiemanagement der Urtikaria.

Die Studien mit den Namen ASTERIA | (Saini et al., 2015) und ASTERIA 11 (Maurer et
al., 2013) untersuchten innerhalb von 12 und 24 Wochen die Wirksamkeit und die Si-
cherheit der subkutanen Gabe von Omalizumab in der Dosis von 150 mg und 300 mg im
Vergleich zu einem Placebo. Die dritte klinischen Studie mit dem Namen GLACIAL un-
tersuchte die Wirksamkeit und die Sicherheit der subkutanen Gabe von Omalizumab 300
mg bei Patienten die symptomatisch waren, trotz der vierfachen Dosierung von H1-Anti-
histaminika der zweiten Generation, H2-Antagonisten und Leukotrienen-Rezeptor-Anta-
gonisten (Kaplan et al., 2013). Auf der Basis dieser Studien fand man zudem heraus, dass
insbesondere auch die Lebensqualitat von betroffenen Patienten durch die Medikation
grundlegend verbessert wurde (Finlay et al., 2017). Auch in der Langzeitverwendung die-
ses Medikamentes konnten fur den Patienten keine Nachteile festgestellt werden (Maurer
et al., 2018). Die empfohlene Dosis liegt bei 300 mg, die alle vier Wochen subkutan ap-
pliziert wird, bei fehlendem Therapieansprechen kann das Intervall auf alle zwei Wochen
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verkirzt werden, sowie zusétzlich bei fehlendem Ansprechen die Dosierung auf 600mg
angepasst werden (Zuberbier et al., 2022).

Als eine zusétzliche Therapie der Urtikaria im Off-Label-Use wird das Immunsuppressi-
vum Ciclosporin A verwendet in der Dosierung 5mg/Kg Korpergewicht. Ciclosporin A
wirkt tiber die Bindung an Cyclophilin, welches dann Calcineurin hemmt. Uber diesen
Mechanismus kommt es zu einer geringeren IL-2 Produktion und somit zu einer geringe-
ren Aktivitat der T-Lymphozyten. Dartiber hinaus verhindert Ciclosporin A die IgE-ver-
mittelte Freisetzung von Histamin aus basophilen Granulozyten (Stellato et al., 1992).
Der Effekt von Ciclosporine A auf die Urtikaria wurde durch plazebokontrollierte Studien
belegt (Grattan et al., 2000). Aufgrund des Nebenwirkungsprofiles, welches vor allem
gastrointestinale Storungen, Parésthesien und Infektionen verzeichneten (Vena et al.,
2006) wird Cyclosporin A nicht als Standardtherapie empfohlen (Zuberbier et al., 2022).

1.6 Versorgungsforschung: Der Patient

Die Versorgungsforschung ist insbesondere in der Dermatologie in den letzten Jahren ein
fester Bestandteil des Gesundheitswesens geworden. Sie bildet die Grundlage fur die
Qualitatssicherung und die Erforschung von Routinebedingungen in der Praxis sowie im
Krankenhausalltag .,,Versorgungsforschung ist ein multidisziplindrer Ansatz zur Erfor-
schung der Umsetzung wissenschaftlicher Erkenntnisse in die Praxis der Gesundheitsver-
sorgung hinsichtlich ihrer Wirkung auf Qualitat und Effizienz in individueller und sozio-
okonomischer Perspektive (Schrappe et al.; 2005).

Zahlreiche Studien untersuchten die Auswirkung dermatologischer Erkrankungen auf die
Patientensituation mittels standardisierter Fragebdgen. In den standardisierten Fragebo-
gen steht vor allem das subjektive Krankheitsverstandnis im Fokus. Das subjektive
Krankheitsverstandnis fasst man unter dem Begriff ,,Patient-reported outcome* (Pro) zu-

sammen. Der ,,patient-reported outcome* klassifiziert die subjektive Beurteilung der Pa-
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tienten in Bezug auf ihre Symptome, Funktion, Wohlbefinden, gesundheitsbezogene Le-
bensqualitdt (HRQOL), Therapiezufriedenheit und zudem ihre Zufriedenheit mit der
Kommunikation seitens des Arztes (Rothman et al., 2007), (Baiardini et al., 2010).

Im Hinblick auf die Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria ist insbesondere die
Erforschung der Lebensqualitat und die Auswirkungen der Erkrankung auf den Lebens-
alltag der Kernpunkt von wissenschaftlichen Fragstellungen. Die Daten, die aus dieser
Forschungsrichtung gewonnen werden, bilden unter anderem auch eine Grundlage fur die

Erfassung von Therapieerfolgen und neue Behandlungsoptionen.

Um die Lebensqualitat und die Auswirkungen der Erkrankung auf den Lebensalltag in
Bezug auf die chronische spontane Urtikaria zu messen, gehdren unter anderem mittler-
weile die validierten und standardisierten Fragebdgen, der UAS (Urtikaria-Aktivitats-
Score), CU-Q20L (Lebensqualitat von Patienten mit chronischer Urtikaria), der UCT
(Urtikaria-Kontroll-Test) und der WPAI: GH (Fragebogen zur Beeintrachtigung der Ar-
beitsproduktivitat und Aktivitaten: Allgemeiner Gesundheitszustand V2.0).

Die Versorgungsforschung der chronischen spontanen Urtikaria unterliegt bereits einer
langen Historie mit vielen wissenschaftlichen Ansétzen. Die erste Studie in den 1990er
Jahren, die noch auf der Grundlage des Nottingham Health Profile (NHP) aufbaute, zeigte
bereits, dass Patienten mit chronischer Urtikaria grundlegend in ihrem Leben aufgrund
ihrer Erkrankung eingeschréankt sind. Die Einschrankungen werden vor allem in ihrer
Mobilitét, sowie ihrem Schlafverhalten, als auch in ihrem Arbeitsverhalten oder auch im
Sexualverhalten deutlich. Die Quelle dafir liegt unter anderem in der Unberechenbarkeit
der einzelnen Urtikaria-Episoden, die mit der Hautverdnderung einhergehende Entstel-
lung, sowie die respiratorische Einschrankung durch die Angio6deme. Man setzte den
Leidensdruck von csU Patienten gleich zu Patienten, die an einer koronaren Herzerkran-
kung leiden und auf ihre Bypass-Operation warten (B F O’Donnell Rlawlor et al., 1997).
Mit dieser Pionier-Arbeit wurde die Grundlage der heutigen Versorgungsforschung ge-
legt. Heutzutage sollen Diagnostiker fir klinische sowie pharmakologische Studien vor
allem auch Fragebdgen zur Erfassung der Lebensqualitat (QoL: Quality of Life) verwen-
den (Zuberbier et al., 2022).
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Moderne Studien bestatigen mit der Hilfe von aktuellen Methoden, dass die Erkrankung
insbesondere Teilbereiche wie die Arbeitsfahigkeit, sowie das Schlafverhalten der Pati-
enten signifikant beeinflusst (Maurer et al., 2017), (Balp et al., 2015), (Vietri et al., 2015).
Auch tégliche Aktivitaten wie die Kleidungsauswahl oder das Einkaufen kénnen von der
chronischen Urtikaria beeinflusst werden (Maurer et al., 2011). AulRerdem konnte man
nachweisen, dass psychologische Komorbiditéten wie Depressionen, Angstzustéande oder
somatoforme Stérungen gehduft mit der Urtikaria einhergehen (Balp et al., 2015), (Stau-
bach et al., 2011), (Engin et al., 2007). Insbesondere das verringerte Selbstbewusstsein
und auch das Empfinden von Scham fuhrt vor allem bei Frauen zu Einschrankungen im
Sexualverhalten (Sukan & Maner, 2007).

Nicht nur die Lebensqualitét des Patienten wird beeinflusst, sondern die chronisch spon-
tane Urtikaria kann darlber hinaus auch ernstzunehmenden Einfluss auf die Gesellschaft

und das Gesundheitssystem ausiiben (Weller et al., 2015).

2015 fand man heraus, dass Urtikariapatienten haufig das Gesundheitswesen in Anspruch
nehmen mussen. In einer Studie wurden dafiir Daten aus einer nationalen Gesundheits-
und Wellness-Umfrage der USA generiert (US National Health and Wellness Survey.,
2015). Patienten mit chronischer Urtikaria hatten in der sechsmonatigen Datengenerie-
rungsphase ansatzweise sechsmal mehr Arztbesuche als die Kontrollgruppe, die noch nie
Symptome einer Nesselsucht erlebt hatten. Zudem verzeichneten sie mehr stationare
Krankenhausaufenthalte und Notaufnahmebesuche im Vergleich zur Kontrollgruppe
(Vietri et al., 2015). In mehreren Studien wird zudem mittlerweile der Ansatz verfolgt,
die 6konomische Belastung der Erkrankung zu messen (DeLong et al., 2008), (Maurer et
al., 2017), (Vietri et al., 2015).

DeLong et al. stellte beispielhaft in einer kalkulierten kleinen Kostenanalyse 2008 die
indirekten und die direkten Gesamtgesundheitskosten an einer streng selektierten Kohorte
von 50 Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria dar. Dabei lag der Fokus bei der
Zusammenstellung der direkten Kosten pro Jahr pro Patienten auf den Labor-, Medika-
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menten-, Ambulanz/Notaufnahme-, Krankenhauskosten. Die geschatzten indirekten Kos-
ten lagen auf den Verdienstausféallen aufgrund von ambulanten Arztbesuchen und Fehl-

zeiten, die im Zusammenhang mit der chronischen spontanen Urtikaria lagen.

Fur einen Patient mit chronischer spontaner Urtikaria lag der Anteil der jahrlichen direk-
ten Kosten bei $2047 mit dem gréften Hauptanteil von 62,5% Medikamentenkosten und
einem der zweitgréften Anteile von 15,4% an indirekten Kosten. Jeder Patient fehlte im
Durchschnitt entweder 1 oder mehrere Tage bei der Arbeit oder der Schule, dabei sind
die Gesamtausgaben in Bezug auf die cSU vergleichbar hoch mit Erkrankungen wie
Vitiligo oder bullésen Erkrankungen (DeLong et al., 2008), (Bickers et al., 2006).

Eine Studie, die erstmalig groRflachig im Jahr 2017 versucht anhand von medizinisch
aufgezeichneten Daten eine Kostenanalyse aufzustellen ist die sogenannte ASSURE-
CSU- Studie (ASSessment of Economic and Humanistic Burden of Chronic Spontaneous
/idiopathic URticaria patieEnts). Fir die Studie wurden Patienten gewahlt, die gegentiber
der Standardtherapie (H1-Antihistaminika in normaler Dosierung) resistent waren.

Die Kalkulation der direkten Kosten, pro Jahr pro Patienten, schliet ambulante Arztbe-
suche, Konsultation in der Notaufnahme, stationdre Aufenthalte, Therapien (Medika-
mente, alternative medizinische Ansétze), Laborkosten und Transportkosten mit ein. Die
Angaben sind in Kaufkraftparitit (KKP) angegeben. Die Angaben unterscheiden sich an-
hand von L&ndern, in Italien liegt das KKP bei $907,1 in Frankreich dagegen bei $2984,2.
Der grofite Anteil der Kosten hat im Bereich der Therapie und der stationdren Kranken-
hausaufenthalte gelegen. Bei der Kalkulation der indirekten Kosten konzentrierte man
sich unter anderem auf die Fehlzeiten, den Produktivitatsverlust bei der Arbeit sowie ein
verfriihtes Eintreten ins Rentenalter. Die indirekten Kosten lagen bei einem PPP $544.5-
$1180.0 (Maurer et al., 2017).

Grundsatzlich wird deutlich, dass eine Verbesserung der Versorgungssituation primar ei-
nen hohen Nutzen flr den Patienten in mehreren Lebensbereichen darstellt, sekundér zu-

dem aber auch einen hohen gesellschaftlichen Gesamtnutzen aufweist.

Durch gezieltere Diagnostik und Therapiestrukturen, die friihzeitig die Krankheit erkennt

und behandelt, kann die Lebensqualitat des Patienten zielgerichtet verbessert werden.
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1.7 Versorgungsforschung: Der betreuende Arzt

Der Fokus in der Versorgungsforschung liegt nicht nur in der Verbesserung der Lebens-
qualitat des Urtikariapatienten, sondern auch in der Starkung der Patientenversorgung.
Grundlegend ist in diesem Sektor vor allem die Optimierung von Diagnostik und Thera-
pieprozessen durch Hinzunahme von globalen Leitlinien (Zuberbier et al., 2022). Eine
weitere Sdule der Forschung ist zudem auch die Erfassung der Betreuungssituation aus

Sicht der behandelnden Arzte, die auch eine Facette der Versorgungssituation darstellt.

Besonders Hausérzte aber auch Dermatologen tragen eine Schlisselrolle in der Behand-
lung der Patienten. Sie sind haufig der erste Ansprechpartner ihrer Patienten und bestim-
men die Grundlage der primaren Diagnostik, Therapie oder Uberweisung. Da sowohl die
Diagnostik oft keine Ursache der Urtikaria aufweisen kann, als auch die Standardtherapie
bei vielen Patienten keine effektive Symptomkontrolle bewirken kann (Humphreys &
Hunter, 1998), stellt die Betreuung dieser Patienten auch fur den behandelnden Arzt eine

Herausforderung dar.

Auf dieser Grundlage fokussieren einige Studien ihre Forschungsfrage auf die Anwen-
dung von Leitlinien im Praxis- und Klinikalltag der versorgenden Arzte (A. Giménez-
Arnau et al., 2017), (L. Beck et al., 2017), (Weller et al., 2013). Die Datengrundlage be-

inhaltet Zahlen aus unterschiedlichen Studien aus verschiedenen Landern.

Wie in eine Studie in Deutschland mit 776 partizipierenden Arzten zeigt, behandeln Der-

matologen in Deutschland eine hohe Anzahl von Urtikariapatienten im Monat.

Im Durschnitt sah jeder teilnehmende Dermatologe 24,6 Urtikariapatienten pro Monat,
der teilnehmende Hausarzt im Durschnitt 12,2 Patienten, der Kinderarzt im Durschnitt
13,6 Patienten (Weller et al., 2012). Im Vergleich dazu, wie beispielsweise Italien, be-
handelten Dermatologen im Durchschnitt 40 Patienten mit cSU im Jahr in Kanada dage-
gen ansatzweise 1-10 Patienten im Jahr (Rimoldi et al., 2016),(Cheung & Lynde, 0. J.).
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Aus den Behandlungszahlen geht hervor das die chronische Urtikaria ein haufiges
Beratungsereignis in der ambulanten Patientenversorgung darstellt und fast jeder Arzt

sich im Praxisalltag mit dieser Erkrankung auseinandersetzten muss.

65,5% der Urtikariapatienten, die sich bei einem deutschen Dermatologen vorstellen, hat-
ten laut diesen eine moderate bis schwere Form der Urtikaria. 2/3 der befragten Arzte
(Dermatologen, Kinder- und Hausdarzte) gaben zudem an, dass diese Patienten, im Ver-
gleich zum durchschnittlichen Patientenklientel, mehr Arbeitsaufwand verursachen. Bei
der Betrachtung der Angaben der Dermatologen lag die Zahl sogar bei 86,3%. Ein Grof3-
teil der befragten Arzte gab zudem an, dass sie die Betreuung von betroffenen Patienten
schwierig finden. Die Erwartungshaltung der Betroffenen sei oft hoch und die Zufrieden-
stellung gilt als schwierig. Ansatzweise jeder flinfte Dermatologe gab zudem an, von Re-
gresszahlungen in Bezug auf die teure Behandlung von der Urtikaria betroffen gewesen
zu sein (Weller et al., 2012).

Knapp 1/3 der partizipierenden deutschen Arzte sagten aus, mit den allgemeinen aktuel-
len EAACI/ GA%2LEN / EDF/ WAO Leitlinien vertraut zu sein.

In Bezug auf die Diagnostik versuchten 82% der Arzte die Ursachen der chronischen
Urtikaria zu identifizieren (Weller et al.; 2013). Nur knapp 1/3 davon gaben an, erfolg-
reich gewesen zu sein. Die haufigsten praktizierten diagnostischen Malinahmen der Be-
fragten waren Labortests wie die Bestimmung des Gesamt-IgE oder das Erstellen eines
Differentialblutbildes, sowie die Durchfiihrung eines Prick-Testes (Weller et al., 2013).
Laut Leitlinie ist eine Ursachenforschung nur dann indiziert, wenn die Patienten eine
schwere oder langanhaltende Form der Urtikaria haben. Im Bereich der Basisdiagnostik
wird daher empfohlen als RoutinemaRnahmen lediglich ein Blutbild anfertigen zu lassen,
sowie das CRP oder die BSG zu bestimmen. Dartiber hinaus kdnnen aufgrund der Pati-
entenhistorie zusatzlich infektiose Ursachen, sowie autoimmune Erkrankungen ausge-
schlossen werden (Zuberbier et al., 2022). Grundsétzlich weist der in der Studie h&ufig
praktizierte Prick-Test lediglich die Typ 1- Allergien nach und ist in den seltensten Fallen
als Ursache der csU beschrieben(Maurer et al., 2004). Bei 1/3 bis zu 2/3 aller Patienten,

die von der chronischen spontanen Urtikaria betroffen sind, kann man allerdings eine
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Autoimmunitat mittels autologem Serum-Test (ASST) nachweisen. Nur 10% der befrag-
ten Arzte filhrten den autologen Serum-Test (ASST) zum Ausschluss dieser Autoreakti-
vitit durch. Von diesen 10% fiihrten vor allem die Arzte die Testungen durch, die mit den
Leitlinien vertraut gewesen sind. Beim Vergleich von beiden Gruppen konnte jedoch kein
groRerer Erfolg bei der Ursachenforschung derjenigen Arzte festgestellt werden, die sich

an Leitlinien orientierten.

In Bezug auf das therapeutische Management verwendeten 46% der befragten Arzte H1-
Antihistaminika der zweiten Generation in der ersten Therapiestufe, die laut Leitlinie
auch indiziert ist. Auffallend ist, dass 23% aller Arzte noch H1-Antihistaminika der ersten
Generation verwendeten, die aufgrund ihres sedierenden Effektes aktuell nicht mehr emp-
fohlen werden. Zudem therapierten 17,9 % mit Glukokortikosteroiden, die ebenfalls nicht
mehr empfohlen wurden. Die mit den Leitlinien vertrauten Arzte verwendeten weniger

sedierende H1-Antihistaminika und Glukokortikosteroide.

1/3 der Patienten zeigten sich therapierefraktar auf die erste Stufe des Therapiemanage-
mentes, 27,2 % der Arzte verwendeten daher hohere Dosen an Glukokortikosteroiden,

nur 25,4 % dosierten H1- Antihistaminika der zweiten Generation auf.

Die Aufdosierung praktizierten vor allem Arzte, die angegeben hatten mit den Leitlinien
vertraut zu sein (Weller et al., 2013).

Als weitere zusatzliche Therapieoptionen verwendeten 3,6% der befragten Arzte Omali-
zumab und 26,1% der befragten Dermatologen Immunsuppressiva. Viele Arzte verwen-
deten gemal alten Leitlinien auch noch Montelukast oder H2-Antihistaminika. Auch in
den ausléndischen Studien wird deutlich, dass gerade im Bereich der Therapie noch Op-
timierungsbedarf besteht. H1-Antihistaminika der ersten Generation werden haufig noch
im normalen Therapiespektrum verwendet, obwohl es mehrere anerkannten Studien dazu

gibt, die unerwiinschte Nebenwirkungen aufzeigen (Church et al., 2010).

Wenige Studien wurden bis jetzt vertffentlicht, die versucht haben auch die Situation im
Praxisalltag der betreuenden Arzte zu erfassen. Die Signifikanz dieser wird aber vor allem
im Therapiebereich und in der Diagnostik deutlich. Diese sind ausschlaggebend fur den

weiteren Verlauf der Erkrankung und die Beeinflussung der Lebensqualitét des Patienten.
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1.8 Zielsetzung

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, Veranderungen in der jeweiligen Versorgungssitua-
tion und Versorgungsqualitat der Patienten und in der Praxisalltagssituation der zuwei-
senden Dermatologen aufzuzeigen und einen moglichen Zusammenhang mit der Etablie-
rung des Giel3ener Urtikariazentrums im Dezember 2012 zu untersuchen.
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2 Fragestellungen

Die vorliegende Studie wurde von folgenden Fragestellungen geleitet:

Welchen Einfluss hat die Einrichtung eines Urtikariazentrums auf die Versor-
gungssituation und Versorgungsqualitit von Patienten mit chronischer spontaner

Urtikaria?

Welche Auswirkungen ergeben sich hinsichtlich Krankheitsaktivitat, Krankheits-

belastung, Lebensqualitat, Krankheitsverlauf und leitliniengerechter Versorgung?

Welche Effekte ergeben sich fir die kooperierenden Zuweiser hinsichtlich der

Zuweiserfrequenz und Zuweiserzufriedenheit?

Inwieweit verandern sich Patientenstrome (hin zum Zentrum- weg vom Zent-

rum)?

Welchen Einfluss hat das Urtikariazentrum in Bezug auf die Nachhaltigkeit der
Versorgungskonzepte in der Weiterbetreuung durch die Zuweiser?
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3 Studienplan

3.1 Studiendesign und Ablauf

Die vorliegende Studie ist eine nicht-interventionelle Beobachtungsstudie im Quer-
schnitt. Die Basis dieser Studie setzt sich aus zwei Grundbausteinen zusammen: einem
14-seitigen Patientenerhebungsfragebogen (s. Anlage 11.1.3) sowie einem 4-seitigen
Arzterhebungsfragebogen (s. Anlage 11.1.4). Das Ethikvotum fur diese Studie wurde am
02.10.2018 in GieRen bewilligt.

Patienten, die eine diagnostizierte chronische spontane Urtikaria hatten, wurden anonym
in drei verschiedenen Zeitrdumen gebeten an der Befragung teilzunehmen. Der Zeitraum
erstreckte sich von Januar 2017-August 2020. Gruppe eins (n=36) stellt die Patientienko-
horte dar, die von Januar 2017-Februar 2018 im Urtikariazentrum vorstellig waren.
Gruppe zwei (n=77) stellt die Patientienkohorte dar, die von Dezember 2018 bis Septem-
ber 2019 im Urtikariazentrum vorstellig waren und Gruppe drei (n=45) présentiert die
Patientienkohorte, die von Oktober 2019 bis August 2020 sich vorgestellt haben.

Die Patienten aus Gruppe eins wurden postalisch kontaktiert, von 88 kontaktierten Pati-
enten nahmen 36 Patienten an der Befragung teil (RR=41%). Die Patienten aus der

Gruppe zwei und drei wurden in der Urtikariasprechstunde befragt.

Die Befragung der zuvor ermittelten zuweisenden Arzte erfolgte postalisch im November
2018, hier lag die RR=23,7 % (n=57).
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3.2 Methoden zur Patientenbefragung

3.2.1 Einschlusskriterien in der Patientenauswahl

Fur die Teilnahme an der Studie waren bestimmte Einschlusskriterien auf Seiten des Pa-
tienten notwendig. Zum einen musste der Patient eine klinisch diagnostizierte chronische
spontane Urtikaria aufweisen. Des Weiteren musste der Patient vor der Aufnahme in die

Studie seine Einwilligung zur Teilnahme bestéatigen.

3.2.2 Allgemeine Angaben zur Urtikaria

Der erste Teil des Fragebogens wurde speziell fir das Krankheitsbild der chronischen
spontanen Urtikaria konstruiert und entspricht den grundlegenden Fragen einer Anam-
nese. Die primér acht gestellten Fragen thematisieren Themengebiete wie die Erkran-
kungsdauer, erstmalige Diagnose nach Auftreten der Beschwerden, das Auftreten von
Unterformen oder Angioddemen. Die Fragen basieren auf ordinal- und nominalskalierten
Angaben. Dariiber hinaus wurden Themenbereiche abgefragt wie die Anzahl der ambu-
lanten sowie stationdren Arztbesuche oder die Anzahl der arbeitsunfahigen Tage pro Jahr
aufgrund der Erkrankung. Bei diesen Fragen wurde der Patient gebeten, metrische Anga-

ben zu machen.

Der zweite Teil vervollstandigt die Anamnese, indem Themenbereiche abgefragt werden,
die die Medikamentenvorgeschichte erfassen. Zur Erleichterung der Angaben, sind neun
Angaben zu Therapiemodalititen der chronischen spontanen Urtikaria gemacht worden,
die der Patient in Form einer Mehrfachantwort auswahlen konnte.

Daruber hinaus wurde erfragt, welcher Arzt aus welcher Fachrichtung grundlegend die

Symptomfreiheit erbracht hatte und wie viele Arzte vorher konsultiert werden mussten.
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3.2.3 Auswirkung des Urtikariazentrums auf die VVersorgungssituation

Der dritte Teil der Patientenbefragung fokussiert die Auswirkungen des Urtikariazent-
rums auf die Versorgungssituation und die Versorgungsqualitat aus Sicht des Patienten.
Darunter fallen die Themenbereiche wie die Wartezeit auf einen Termin, der Zufrieden-
heitsstatus mit der Therapie oder der Kommunikation mit dem Patienten. Zudem wird
erdrtert, inwieweit die Therapie bei dem niedergelassenen Arzt fortgefuihrt werden konnte
und wie zufrieden der Patient mit der Kommunikation des Zentrums mit seinem Arzt war.
Die Angaben wurden auf der Basis von ordinal- und nominalskalierten Variablen kon-

struiert.

3.2.4 Krankheitsaktivitat

Um die Krankheitsaktivitat von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria zu messen,

wurde der Urtikaria-Aktivitats-Score (UAS) verwendet.

Der UAS ist ein valides und anerkanntes Instrument zur Uberwachung und zur Messung
der Krankheitsaktivitat bei chronischen spontanen Urtikariapatienten (Mtynek et al.,
2008). In vielen Studien gilt der UAS mittlerweile als Hauptergebnisparameter (Zhao et
al., 2016), (Maurer et al., 2013). Auch die Leitlinien empfehlen den Gebrauch des Mess-
instrumentes im klinischen Alltag (Zuberbier et al., 2022).

Der Score misst die Aktivitat der zwei Hauptmerkmale der Urtikaria in den letzten 24
Stunden. Der Fokus liegt auf den Angaben der Anzahl der Quaddeln und der Starke des
Juckreizes in den letzten 24 Stunden (Mtynek et al., 2008). Laut Leitlinien sollte die
Urtikariaaktivitat der letzten sieben Tage taglich mit dem UAS gemessen werden und die
wadchentliche Gesamtzahl als Messpunkt verwendet werden.
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Im Studiendesign dieser Studie wurden Patienten gebeten, am Tag ihres Termins den Fra-
gebogen auszufullen, weswegen hier lediglich eine Tagesaufnahme des UAS mdglich

war. Die Patienten geben die Anzahl ihrer Quaddeln an:

0 = keine Quaddeln (keine), 1 = bis zu 19 Quaddeln (leicht), 2 = 20-50 Quaddeln (mittel-
maRig), 3 = uber 50 Quaddeln (stark). Zudem geben sie die Aktivitét ihres Juckreizes in
den vergangenen 24 Stunden an: 0 = kein Juckreiz, 1 = vorhanden, doch nicht stérend
(leicht), 2 = stérend, aber keine wesentliche Beeinflussung der taglichen Aktivitat oder
des Schlafs (mittelmdaRig), 3 = schwerer Juckreiz, der die tagliche Aktivitat oder den
Schlaf wesentlich beeinflusst (stark). Ein Gesamtscore kann daher pro Tag Zahlen von 0
bis 6 aufweisen. Im sieben Tage Verlauf liegt der Gesamtscore bei 0-42 und einem Grenz-
wert von 11 Punkten. Bei Werten unter 11 ist die Urtikariaaktivitat gering, bei Werten
uber 11 ist die Urtikariaaktivitat hoch (Hawro et al., 2017). Wenn man den Grenzwert nur

auf den Tag beziehen wiirde, l1&ge der errechnete Wert bei 1,6.

Fur die Auswertung der in dieser Studie erfassten Ergebnisse wurde bei weniger als 50%
fehlender Daten das statistische Prinzip der Imputation mit dem Lagemal des Medians

verwendet.

3.2.5 Urtikaria- Kontrolle

Per Definition leiden die befragten Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria bereits
uber 6 Wochen an der Erkrankung. Das Ergebnis des Urtikaria-Aktivitats-Score repra-
sentiert dahingehend nur eine Akutsituation der letzten 24 Stunden. Er erfasst lediglich
die Symptomatik der Erkrankung, aber weder die Folgen noch die Therapiekontrolle.

An diesem Punkt greift der Urtikaria-Kontroll-Test (UCT). Dieser ist ein Abbild der letz-
ten vier Wochen und beinhaltet neben den Angaben der kdrperlichen Beschwerden auch
den Aspekt der Lebensqualitét, der Therapiekontrolle und der Urtikariakontrolle der letz-

ten vier Wochen.
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Der Urtikaria-Kontroll-Test besteht aus vier Fragen mit jeweils finf Antwortmdoglichkei-
ten, die von 0-4 bewertet werden. Der Patient kann auswahlen zwischen 0 = sehr stark, 1
= stark, 2 = mittelméaRig, 3 = wenig und 4 = gar nicht. Eine niedrige Punktzahl zeigt eine
geringe Urtikariakontrolle, wohingegen eine hohe Punktzahl eine sehr gute Urtikariakon-
trolle darstellt. Der Patient ist angehalten seine korperlichen Beschwerden wie Juckreiz,
Bildung von Quaddeln oder Schwellungen anhand dieses Kontrolltests zu bewerten. Au-
Rerdem soll der Patient die Einschrdnkung seiner Lebensqualitét, die Therapiekontrolle
sowie die Gesamtkontrolle der Urtikaria der letzten 4 Wochen bewerten. Alle Patienten
unter einem Cut-Off-Wert von 12 bedirfen laut aktuellem Forschungstand einer Thera-

pieoptimierung (Weller et al., 2014).

Fur die Auswertung der in dieser Studie erfassten Ergebnisse wurde bei weniger als 25%
fehlender Daten das statistische Prinzip der Imputation mit dem Lagemall des Medians

verwendet.

3.2.6 Lebensqualitat

DLQI

Frih erkannte man, dass dermatologische Erkrankungen erheblichen Einfluss auf die Le-
bensqualitit der Patienten ausiiben. 1994 wurde daraufhin der DLQI (Dermatology Life
Quality Index) von A.Y. Finlay und G.K. Khan etabliert (Finlay & Khan, 1994). Dieser
Fragebogen, auch bekannt als Dermatologischer Lebensqualitits-Index-Fragebogen,
dient als einfaches, valides Instrument zur Erfassung der Lebensqualitét des Patienten mit
einer dermatologischen Erkrankung im klinischen Alltag (Finlay & Khan, 1994). Zudem
kann er den Einfluss unterschiedlicher dermatologischer Erkrankungen auf die Lebens-

qualitat untereinander vergleichen (Baiardini et al., 2005).
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Der Fragebogen besteht aus 10 verschiedenen Fragen, die neben der Symptomatik der
Erkrankung auch Alltagsaktivitdten wie Sport, das Tragen von Kleidung oder soziale In-
teraktion thematisieren. Zudem bezieht er auch die Beeinflussung der beruflichen Akti-
vitat oder studentischen Aktivitat ein. Der dermatologische Lebensqualitatsfragebogen

fokussiert den Zeitraum der letzten sieben Tage.

Zwischen vier verschiedenen Antwortmdoglichkeiten kann der Patient auswéhlen von ,,gar
nicht* (0), tiber ,,etwas* (1), tiber ,,ziemlich* (2), tiber ,,sehr* (3). Zudem kann der Patient
,Betrifft mich nicht* (0) ankreuzen. Im Gesamtscore kann ein Maximum von 30, sowie
ein Minimum von 0, erreicht werden. Je hoher der Patient die Angaben auswaéhlt, desto
groRer ist der Einfluss der Lebensqualitat auf seinen Alltag. (21-30 Punkte: extrem be-
eintrachtigt, 11-20 Punkte: sehr beeintrachtigt, 6-10 Punkte: moderat beeintrachtigt, 2-5
Punkte: wenig beeintrachtigt, 0-1 nicht beeintrachtigt) (Finlay & Khan, 1994).

CU-Q20L

Um explizit die Lebensqualitat von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria zu mes-
sen, wurde 2005 von I. Baiardini und Kollegen der CU-Q2oL (Chronic Urticaria Quality
of Life questionnaire) validiert, auch bekannt als Fragebogen zur Lebensqualitit von Pa-

tienten mit chronischer spontaner Urtikaria.

Der spezifisch auf die Krankheit zugeschnittene Fragebogen evaluiert die Lebensqualitat
von Patienten mit chronischer Urtikaria der letzten 14 Tage. Neben physischen, psycho-
sozialen und praktischen Aspekten der Lebensqualitat ist der Fragebogen ein standardi-
siertes Instrument zur Erfassung der Lebensqualitit von csU Patienten (Baiardini et al.,
2005). 2009 wurde die deutsche Version etabliert (Mtynek et al., 2009). Anhand von 23
Fragen kdnnen Patienten ihre Angaben mittels einer 5-stufigen Likert-Skala bestehend
aus ,,nie”, ,selten”, ,,gelegentlich®, ,,oft“ und ,,sehr oft“ machen. Die Themenbereiche
bestehen aus fiinf Hauptkategorien mit verschiedenen Unterkategorien. Zu den Hauptka-

tegorien zadhlen: Juckreiz, Schwellungen, tagliches Leben, Schlaf und die Belastung. Ein
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hoher Punktwert bedeutet ein groRer Einfluss auf die Lebensqualitét, ein niedriger bedeu-

tet eher ein geringerer Einfluss. Ein Grenzwert besteht nicht (Mtynek et al., 2009).

Fur die Auswertung der in dieser Studie erfassten Ergebnisse wurde bei weniger als 50%
fehlender Daten wurde das statistische Prinzip der Imputation mit dem Lagemal des Me-

dians verwendet.

3.2.7 Arbeitsaktivitat

WPAI: GH (SF-36)

Der letzte standardisierte Fragebogen misst die Auswirkung der gesundheitlichen Prob-
leme auf die Fahigkeit der Arbeit beziehungsweise die Fahigkeit normalen Aktivitaten
nachzugehen. Der Fragebogen wurde 1993 von Reilly und Kollegen validiert und dient
der Messung der Arbeitsproduktivitat beziehungsweise der Aktivitat im Alltag (Reilly et
al., 1993). Er bezieht sich auf die Angaben der Patienten aus den letzten 7 Tagen. Er fragt
mittels metrischen Angaben nach versaumter Arbeitszeit aufgrund gesundheitlicher Prob-
leme, versdumter Arbeitszeit aus anderen Grinden und tatsachlicher Arbeitszeit. Zudem
gibt der Patient auf einer Skala von 0-10 an inwieweit die gesundheitlichen Probleme sich
auf die Arbeit und/oder tagliche Aktivitat ausgewirkt haben. Das Bewertungssystem ver-
wendet quantitative Angaben in %. Aus den angegebenen Daten ermittelt der Fragebogen
den Prozentsatz der Arbeitszeit, die der Patient aufgrund seiner Erkrankung gefehlt hat.
Zudem ermittelt er den Prozentsatz an Beeintrachtigung des Patienten wahrend der Arbeit
aufgrund seiner Erkrankung und die allgemeine prozentuale Gesamtbeeintréchtigung
wéhrend der Arbeit. In Bezug auf die Beeinflussung im alltaglichen Leben misst er zu-
sétzlich die prozentuale Beeintrachtigung im alltdglichen Leben in Bezug auf die Erkran-
kung (Reilly et al., 1993).
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3.3 Methode zur Befragung von den zuweisenden Arzten

Der Arzterhebungsfragebogen ist ein 4 seitiger Fragebogen, welcher in der Anlage 11.1.4

zu finden ist.

3.3.1 Einschlusskriterien

Arzte wurden in die Studie eingeschlossen, sofern sie in den letzten zwei Jahren vor der
Befragung mindestens einen Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria an die Haut-

klinik in GieBen tiberwiesen hatten

3.3.2 Allgemeine Angaben

In diesem Themenbereich werden acht allgemeine Fragen tber die Patienten gestellt und
die Zufriedenheit mit dem Urtikariazentrum. Zu den Themenbereichen gehdren Angaben
uber die behandelten Patientenanzahl mit chronischer spontaner Urtikaria im letzten
Quartal, Anzahl der Uberweisungen und wie lange der Patient auf einen Termin im Zent-
rum warten musste. Zudem gibt der zuweisende Arzt an, wie zufrieden er mit der Diag-
nostik, der Kommunikation und der allgemeinen Zusammenarbeit mit dem Urtikaria

Zentrum war.

3.3.3 Subjektive Angaben zur Patientenversorgung im Praxisalltag

In fiinf Fragen wird erfasst, wie die Belastungssituation und der Arbeitsaufwand der Zu-

weiser in Bezug auf Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria von den Zuweisern
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empfunden wird. Diese ordinalskalierten Fragen umfassen Themenbereiche wie den zeit-
lichen Aufwand flr Patienten mit chronischer Urtikaria im Vergleich zum anderen Pati-

entenklientel sowie inwieweit den Zuweiser die Arbeit mit betroffenen Patienten belastet.

3.3.4 Diagnostische und therapeutische MaRnahmen

Dieser Themenbereich bezieht sich auf die diagnostischen und therapeutischen Maf3nah-
men, die der Zuweiser in Bezug auf die Erkrankung durchfiihrt. Der Zuweiser gibt anhand
einer Mehrfachnennung seine diagnostischen Schritte in Bezug auf die chronische spon-
tane Urtikaria und die chronische induzierbare Urtikaria an. Um die Angaben zu erleich-
tern, stellt die Mehrfachnennung eine Auswahl an diagnostischen Manahmen zu Verf-
gung. Ebenso wird der Zuweiser gebeten, die vier Stufen seines therapeutischen Mana-
gements zu benennen. Die Konstruktion der vier Stufen bezieht sich auf das Stufen-
schema der aktuell giltigen Leitlinien zur Diagnostik und Therapie der chronischen
Urtikaria (Zuberbier et al., 2022). Auch hier werden Beispiele fiir eine Mehrfachnennung

gegeben.

3.3.5 Auswirkung des GieRener Urtikariazentrums auf die Versorgungssituation
und Versorgungsqualitat der Patienten

In sechs Fragen wird thematisiert, inwieweit das Urtikariazentrum auf die Versorgungs-
situation der Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria Einfluss nimmt. Dabei wird
das Patientenmanagement im Alltag, die Erfolgsrate der Behandlung, die Patientenzufrie-
denheit, die Zuweiserzufriedenheit und die Versorgungsqualitat befragt. Die angegebe-

nen Fragen sind ordinalskaliert.
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3.4 Methodik der statistischen Analyse

Die statistische Analyse wurde mit SPSS ® (Statistical Package for the Social Science, 1
New Orchard Road, Amonk, New York 10504-1722, USA) 25.0 und 28.0 fur Mac durch-
gefuhrt. Alle erhobenen Daten wurden deskriptiv ausgewertet und mit statistischen Stan-
dardwerten beschrieben. Fir die kontinuierlichen Daten wurden Mittelwerte, Mediane
und Standardabweichungen angegeben. Zum Vergleich der Werte zwischen jeweils zwei
verschiedenen Zeitrdumen der Patienten wurden nicht-parametrische Tests nach Mann-
Whitney-U und Chi2-Tests durchgefiihrt. Ein p-Wert < 0,05 (5%) wurde als signifikant
gewertet. Bei der Analyse wurden auch Freitextkommentare der Arzte sowie auch Pati-
enten berucksichtigt, die in einer Excel Tabelle dokumentiert wurden. Nach der statisti-
schen Auswertung der Datensatze wurden diese nach Excel konvertiert und die Konfigu-
rierung der tabellarischen Darstellung durchgefiihrt. Final wurden diese in das Programm
Microsoft Word ®Programm exportiert.
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4 Ergebnisse der Patientenbefragung

Insgesamt wurden in allen drei Zeitrdumen 158 Patienten mit chronischer spontaner

Urtikaria befragt, die an der Universitatshautklinik GielRen gesehen wurden.

Der erste Zeitraum reprasentiert die Zeit vor der Etablierung des GieRRener Urtikariazent-
rums von Januar 2017 bis Februar 2018. 88 Patienten wurden postalisch kontaktiert, 36
Patienten antworteten und bilden somit die erste Gruppe. Dies entspricht einer Response
Rate von 41%. Der zweite Zeitraum von Dezember 2018 bis September 2019 bildet die
erste Anfangsphase nach Etablierung des Zentrums ab. 77 Patienten konnten in diesem
Zeitraum in der ambulanten Sprechstunde befragt werden und stellen die zweite Gruppe
dar. Der letzte Zeitraum von Oktober 2019 bis August 2020 kennzeichnet die zweite
Phase nach der Etablierung des Urtikariazentrums, jedoch die dritte Phase generell. 45
Patienten konnten befragt werden, diese bilden die dritte Gruppe und den Abschluss des

Etablierungsprozesses.

Zu beachten gilt, dass der dritte Zeitraum im zeitlichen Zusammenhang mit dem Beginn
der COVID-19 Pandemie steht.
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4.1 Urtikaria Vorgeschichte und aktueller Erkrankungszustand
des Patienten

4.1.1 Urtikaria Vorgeschichte des Patienten
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Abbildung 4.1: Patientenangaben zur Dauer der Erkrankung (n=156)

62,7% aller befragten Patienten (n=156) gaben an, seit tiber 12 Monaten von der Urtikaria
betroffen zu sein. Die Patientengruppe des ersten Zeitraumes gaben in 91,3% der Falle an
uber 1 Jahr betroffen gewesen zu sein, wahrend in der zweiten Gruppe nur noch 53,9%
uber 1 Jahr betroffen gewesen waren und in der dritten Gruppe noch 55,5%. Der Unter-
schied zwischen Zeitraum eins und zwei zeigt sich statistisch signifikant mit 0,001

(«=0,05), ebenso der Unterschied zwischen Zeitraum eins und drei zeigt sich statistisch
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signifikant mit 0,001 («=0,05). Patienten aus Gruppe zwei und drei haben laut ihrer An-

gaben eine deutlich kirzere Urtikaria-Vorgeschichte als die Patienten aus Zeitraum eins.

4.1.2 Priméardiagnostiker
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Abbildung 4.2: Patientenaussagen zur Fragestellung, von welcher Facharztgruppe die
Diagnose der csU zuerst gestellt wurde. (n=157)

Primdr gaben die Patienten an, dass die die Erkrankung von einem Dermatologen diag-
nostiziert wurde. Nicht zu vernachléssigen ist in der Basisversorgung und Primérdiagnos-

tik aber auch die Wichtigkeit des Hausarztes. Als direkter Ansprechpartner des Patienten
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hat er in der Gruppe drei 33,3% der Patienten den Hausarzt als Primérdiagnostiker ange-
geben. Unter der Rubrik ,,Sonstige* benannten die Patienten in den meisten Fillen die

Hautklinik der Universitat Giellen beziehungsweise deren Notfallambulanz.

4.2  Aktueller Erkrankungszustand und Lebensqualitat

4.2.1 Urtikaria-Kontroll-Test (UCT)

Um den aktuellen Krankheitszustand der Patienten zu erfassen, liegt der Schwerpunkt auf
dem Fragebogen des Urtikaria-Kontroll-Tests. Dieser Test erfasst den Zustand der Pati-

enten mit chronischer spontaner Urtikaria tber die letzten vier Wochen.
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Abbildung 4.3: Urtikaria-Kontroll-Score (n=145)
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Der Groliteil der befragten Patienten aus allen Zeitrdumen zeigt im UCT einen niedrigen
Gesamtscore. Bei Werten von unter 12 gilt laut aktuellem Forschungsstand ein Therapie-
optimierungsbedarf (Weller et al., 2014). Gemessen an unserer Datengrundlage gibt es
bei 50% und mehr der Befragten einen Therapieoptimierungsbedarf. Die Notwendigkeit

einer Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen ist gegeben.

Tabelle 4.3: Mittelwerte und Standardabweichung Urtikaria-Kontroll-Test

Gruppen MW SD
Gruppe 1 (n=33) 10,2 2,31
Jan.17-Feb.18

Gruppe 2 (n=69) 8,6 2,9
Dez.18-Sep.19

Gruppe 3 (n=43) 8 3,4
Dez.18-Sep.19

Tabelle 4.4: Vergleich der einzelnen Gruppen im UCT

Mann-Whitney-U-Test Exakte Signifikanz (2-seitig)
Vergleich Gruppe 1+3 0,002

Vergleich Gruppe 1+2 0,002

Vergleich Gruppe 2+3 0,56

Beim direkten Vergleich aus Patientengruppe aus den Zeitrdumen eins und zwei zeigt
sich eine Verschlechterung im UCT-Wert mit einer statistischen Signifikanz von 0,002
(«=0,05). Diese Verschlechterung bestéatigt sich im Vergleich von Patientenkohorte eins
und drei mit einer statistischen Signifikanz von 0,003 («=0,05). Nach Etablierung des
Zentrums sind folglich deutlich mehr Patienten mit einer geringeren Urtikaria-Kontrolle

in der Spezialsprechstunde vorstellig als vorher.
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4.2.2 Aktuelle Lebensqualitat: CU-Q20L
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Abbildung 4.4: Lebensqualitat von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria (CU-
Q20L) (n=128)

In Gruppe eins zeigt sich ein Mittelwert von 54 (£21,85) mit einem Minimum von 23 und
einem Maximum von 92. In Gruppe zwei zeigt sich ein Mittelwert von 59,91 (£18,3) mit
einem Minimum von 23 und einem Maximum von 91. Die Gruppe drei zeigt einen Mit-
telwert von 59,35 (£17,82), das Minimum lag hier bei 26, das Maximum bei 95.
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Tabelle 4.5: Vergleich der einzelnen Gruppen im CU-Q2o0l (n=128)

Mann-Whitney-U-Test Exakte Signifikanz (2-seitig)
Vergleich Gruppe 1+3 0,26

Vergleich Gruppe 1+2 0,19

Vergleich Gruppe 2+3 0,9

Im Vergleich des Gesamtscores der Lebensqualitat der einzelnen Gruppen zeigen sich
keine statistisch signifikanten Unterschiede. Auch der Vergleich der einzelnen Katego-

rien zeigt keine signifikanten Unterschiede auf.
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Abbildung 4.5: CU-Q20L zur Einschréankung der Lebensqualitat bei Patienten mit chro-
nischer spontaner Urtikaria, absteigend in Prozent sortiert (n=128)
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In Abbildung 4.5 sind die Verteilungen aller Gruppen auf die 23 Variablen grafisch zu-
sammengefasst. Es l&sst sich erkennen, dass die Lebensqualitéat des vorstelligen komplet-
ten Patientenklientels im Urtikariazentrum, primér durch Krankheitszeichen (MW
3,7+1,36), Quaddeln (MW 3,34+1,43) und Juckreiz (MW 3,31+1,43) eingeschrénkt ist.
Im Anhang 11.1.3 zeigen sich dartiber hinaus noch die Ergebnisse, die im Rahmen der
Auswertung des Urtikaria-Aktivitats-Test und des Dermatologischen Lebensqualitéts-In-
dex entstanden sind. Die Ergebnissstrukturen dieser ahneln dem CU-Q2oL, weswegen

hier exemplarisch die Ergebnisse aus dem CU-Q2oL grafisch présentiert sind.

Gruppe eins zeigt im Urtikaria-Aktivitats-Test einen Mittelwert von 1,38 (£1,75), im Ver-
gleich dazu présentiert sich in Gruppe drei Mittelwert von 2,45 (£2,01) und in Gruppe
zwei ein Mittelwert von 2,5 (£2,0). Hohere Werte im Urtikaria-Aktivitats-Test zeigen

eine hohere Urtikariaaktivitat (Hawro et al., 2017)

Dieser Trend présentiert sich ebenfalls im DLQI. Der Mittelwert in Gruppe eins lag bei
5,2 (£5,03) an, wohingegen der Mittelwert in Gruppe drei bei 7,2 (£6,9) lag, bei Gruppe
zwei lag der Mittelwert bei 7,3 (x 7,33). Ein hoherer Wert des DLQIs Wertes Entspricht

einer erhohten Einschrankung der Lebensqualitét.
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4.3 Therapiekonzepte
4.3.1 Bisher angewandte Therapie
andere Therapie
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Abbildung 4.6: bisherige Therapie der chronischen spontanen Urtikaria; Mehrfachant-
worten nach Haufigkeiten sortiert (n=142)

Die Patienten wurden unter zur Hilfenahme einer Tabelle aus vorgegebenen Therapieop-
tionen zu ihrer bisherigen Therapie der chronischen spontanen Urtikaria befragt. Es be-
stand die Mdglichkeit der Mehrfachnennung.

Der Groliteil der Patienten gab an, mit Antihistaminika in mehrfach taglicher Dosierung
behandelt worden zu sein. 80,6% aus Gruppe eins, 59,1% aus Gruppe zwei und 67,5%
aus Gruppe drei sind mit dem Haupttherapiekonzept der chronischen spontanen Urtikaria

bereits therapiert worden.

Zu erkennen ist zusatzlich noch die grof3ziigige Verwendung von Kortison in der Basis-

therapie. So ist knapp die Halfte der Patienten aus allen Zeitrdumen schon einmal mit
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Kortison als Kurzzeittherapie behandelt worden. Auch wurde die Moéglichkeit der Lang-
zeittherapie oft angewandt. 11,1% in Gruppe eins, 15,2% in Gruppe zwei und 7,5% in

Gruppe drei wurden auf langfristiger Basis mit Glukokortikoiden behandelt.

In der ersten Gruppe fallt auf, dass bereits 52,8% der Patienten mit einem Biologikum
behandelt worden sind, wohingegen in Gruppe zwei nur 7,6% und in Gruppe drei nur
10% mit diesem Therapieregime behandelt wurden.

Unter der Gruppe ,,andere Therapien gaben zwei Patienten das Elektrolyt Calcium an.

Auch zwei Patienten gaben an, gar nicht therapiert worden zu sein.

4.3.2 Erfolgreiche Therapieansatze
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Abbildung 4.7: Erfolgreiche Therapieansatze zur Behandlung der chronischen spontanen

Urtikaria, Mehrfachantworten nach Haufigkeiten sortiert (n=122)
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Die Vorgehensweise flr die Ermittlung der erfolgreichen Therapieansétze ist identisch
mit der Ermittlung der bisherigen Therapie des Patienten.

Der grote Teil der Patienten hat eine Beschwerdefreiheit unter der Therapie mit Anti-
histaminika in mehrfacher taglicher Dosis erreicht. In Gruppe eins sind 40,6% der Pati-
enten unter der Therapie beschwerdefrei, in Gruppe zwei 33,3% und in Gruppe drei
42,9%. Es ist dennoch anzumerken, dass ein grof3er Teil der Patienten nicht auf diese

Therapie anspricht.

So ist auffallig, dass in Gruppe eins 80% mit den Antihistaminika in mehrfacher taglicher
Dosierung behandelt worden sind, aber nur 40,6% der Befragten unter dieser Therapie
beschwerdefrei waren. Ebenso in Gruppe zwei, 59,1% der Patienten wurden behandelt
aber nur 33,3% gaben diese Therapie als suffizient an. Nur knapp die Halfte der Patienten

reagiert suffizient auf die Therapie.

Auffallig ist, dass 50% der Befragten aus Gruppe eins unter dem Biologikum beschwer-
defrei waren. Die anderen Patienten aus den Gruppen zwei und drei wurden seltener mit
dem Biologikum behandelt, in Gruppe eins haben 52,2% das Biologikum erhalten, 50%
davon waren daraufhin beschwerdefrei. In Gruppe zwei wurden 7,6% mit dem Biologi-
kum therapiert und 4,4% waren beschwerdefrei. In Gruppe drei wurden 10% mit einem
Biologikum schon therapiert, 8,1% waren daraufhin beschwerdefrei.
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4.4 Beeintrachtigung im Arbeitsalltag durch die chronische spon-
tane Urtikaria
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Abbildung 4.8: Anzahl der arbeitsunfahigen Tage pro Jahr (n=132)
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Tabelle 4.6: Vergleich der einzelnen Gruppen in der Anzahl der arbeitsunféahi-
gen Tage pro Jahr (n=132)

Gruppen MW SD Minimum Maximum Mann-
Whitney-U
Gruppe 1 23,18 51,72 0 200 Gruppe
(n=28), Jan.17- —
Feb.18 1+3=0,015
Gruppe 2 6,09 19,9 0 150 Gruppe
(n=65), Dez.18- —
Sep 10 1+2=10,002
Gruppe 3 7,05 15,5 0 80 Gruppe
(n=39), Dez.18- —
Sep 15 2+3=0,91

MW= Mittelwert, SD= Standardabweichung

Die Patienten gaben ihre durchschnittliche Arbeitsunféhigkeit pro Jahr in einer freien
Spalte in Tagen pro Jahr an. Die Daten sind mit einem Signifikanzniveau von < 0,001 im
Kolmogorov-Smirnov-Test nicht normalverteilt. Auf dieser Grundlage ist im direkten

Vergleich der Daten der Mann-Whitney-U-Test angewendet worden.

Beim Vergleich der drei Gruppen fallt auf, dass der GroRteil der Patienten in Gruppe eins
mehr Tage pro Jahr arbeitsunféhig war. Der Mittelwert ist in Gruppe eins 23,18 (+51,72)
Tage pro Jahr, in Gruppe zwei 6,09 Tage (x19,9) und in Gruppe drei 7,05 Tage (x15,5).

Im Vergleich aus Gruppe eins und zwei gab sich mit dem Wert 0,002 (@=0,05) ein sta-
tistisch signifikanter Riickgang der arbeitsunfahigen Tage pro Jahr, ebenso im direk-
ten Vergleich aus Gruppe eins und drei mit einem Wert von 0,015 («=0,05) ergab
sich ebenfalls ein statistisch signifikanter Riickgang. Der Vergleich aus Gruppe zwei
und drei zeigt einen Wert von 0,91 («=0,05) und zeigt sich statistisch nicht signifi-
kant.
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45 WPAI: GH (SF-36)

Die Berechnung der einzelnen WPAI: GH-Gesamtscore setzt sich aus verschiedenen ein-

zelnen Variablen zusammen.

Tabelle 4.7: Angabe zur Berufstatigkeit (N=142)

Gruppen Ja Nein
Gruppe 1 57,1% 42,9%
(n=35), Jan.17-Feb.18

Gruppe 2 55,4% 44,6%

(n=66), Dez.18-Sep.19
Gruppe 3 65,9% 34,1%

(n=41), Dez.18-Sep.19

Verteilung von Angaben der Berufstétigkeit innerhalb der Gruppen

Innerhalb der einzelnen Gruppen zeigte sich in den Angaben der Berufstatigkeit in
Gruppe eins und zwei eine dhnliche Verteilung. Etwa die Halfte der Patienten gaben in
Gruppe eins und zwei an, berufstétig zu sein. In Gruppe drei gaben mehr Patienten an,

berufstatig zu sein.
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4.5.1 Gesundheitliche prozentuale Beeintrachtigung wahrend der Arbeit
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Abbildung 4.9.Gesundheitliche prozentuale Beeintrachtigung wahrend der Arbeit (n=50)

Die Auswertung des WPAI: GH (SF:36) setzt sich rechnerisch aus verschiedenen einzel-
nen Variablen zusammen. Bei dem Grol3teil der Patienten fehlten mehrere Variablen, auf-
grund dessen war die Anwendung der statistischen Imputation nicht zielfiihrend. Somit
ist die Anzahl der auszuwertenden Fragebdgen gering. In Gruppe drei konnten von 41
befragten Patienten nur drei Frageb6gen ausgewertet werden, in Gruppe zwei von 66 nur
30 und in Gruppe eins von 35 Befragten nur 17.

Erkennbar ist, dass der GroRteil der Patienten teils bis zu der Hélfte der Arbeitszeit durch
die chronische spontane Urtikaria eingeschrankt sind und die Erkrankung einen Grofteil

der Arbeitszeit beeinflusst.
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Abbildung 4.10. Prozentuale Angaben aus der Urtikaria bedingten Fehlzeiten auf der
Arbeit (n=79)

Der Grofteil der Patienten gibt an, weniger als 1% an ihrem Arbeitsplatz aufgrund der

Erkrankung gefehlt zu haben.
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4.6 Inanspruchnahme des Gesundheitssystems aufgrund der
chronischen spontanen Urtikaria

4.6.1 Anzahl der durchschnittlichen ambulanten Arztbesuche pro Jahr
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Abbildung 4.11: Anzahl der durchschnittlichen ambulanten Arztbesuche zu Behandlung
der csU pro Jahr (n=142)
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Tabelle 4.8: Vergleich der einzelnen Gruppen in der Anzahl der ambulanten
Arztbesuche (n=142)

Gruppen MW SD Minimum Maximum Mann-Whitney-U
Gruppe 1 849 81 1 40 Gruppe 1+3=0,001
(n=35), Jan.17-Feb.18

Gruppe 2 491 401 O 15 Gruppe 1+2=0,014
(n=66), Dez.18-Sep.19

Gruppe 3 393 397 0 20 Gruppe 2+3=0,19
(n=41), Okt.19-Aug.20

MW= Mittelwert, SD= Standardabweichung

Die Patienten gaben in einer freien Spalte die Anzahl an ambulanten Arztbesuchen an,
die sie durchschnittlich im Jahr fir die Behandlung ihrer chronischen spontanen Urtikaria
in Anspruch genommen haben. Die Daten sind im Kolmogorov-Smirnov-Test nicht nor-
malverteilt. Fur die statistische Testung ist der Mann-Whitney-U-Test angewendet wor-

den.

In Gruppe eins zeigt sich ein Mittelwert von 8,49 (£8,1) Behandlungen, in Gruppe zwei
ein Mittelwert von 4,91 (x4.01) und in Gruppe drei ein Mittelwert von 3,93 (+3,97) Be-
handlungen. Im direkten Vergleich von Gruppe eins mit Gruppe zwei ergab sich ein sig-
nifikanter Rickgang der ambulanten Arztbesuche mit einem statistisch signifikanten
Wert von 0,014 («=0,005), die Auspragung zeigt sich auch im Vergleich von Gruppe

eins mit Gruppe drei mit einem statistisch signifikanten Wert von 0,001 (#=0,005).
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4.6.2 Anzahl der stationdren Krankenhausaufenthalte

Tabelle 4.9: Vergleich der einzelnen Gruppen in der Anzahl der stationaren

Krankenhausaufenthalte (n=145)

Gruppen MW SD  Minimum Maximum Mann-Whitney-U
Gruppe 1 094 143 O 6 Gruppe 1+3=0,02
(n=34), Jan.17-Feb.18

Gruppe 2 044 106 O 7 Gruppe 1+2= 0,02
(n=70), Dez.18-Sep.19

Gruppe 3 0,29 0,60 O 3 Gruppe 2+3=10,19
(n=41), Okt.19-Aug.20

MW= Mittelwert, SD= Standardabweichung
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Haufigkeitenanzahl
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Abbildung 4.12: Anzahl der stationdren Krankenhausaufenthalte (n=145)

Die Patienten gaben in einer freien Spalte die Anzahl an stationaren Krankenhausaufent-
halten an, die sie auf Grund ihrer chronischen spontanen Urtikaria hatten. Die Daten sind
im Kolmogorov-Smirnov-Test nicht normalverteilt. Fiir die statistische Testung ist der

Mann-Whitney-U-Test angewendet worden.

In der Gruppe eins lag der Mittelwert bei 0,94 (+1,43) stationaren Krankenhausaufent-
halten. In Gruppe zwei lag der Mittelwert bei 0,44 (+1,06) stationaren Aufenthalten und
in Gruppe drei im Mittel nur noch bei 0,29 (+0,6) Aufenthalten. Im direkten Vergleich
von Gruppe eins zu Gruppe zwei zeigt sich ein deutlicher Ruckgang der Krankenhaus-
aufenthalte mit einer statistischen Signifikanz von 0,02 (¢=0,005). Diese Tendenz be-
statigt sich bei dem Vergleich zwischen Gruppe eins und Gruppe drei mit einer wie-

derholten statistischen Signifikanz von 0,02 («=0,005). Die Anzahl der stationdren

49



Ergebnisse

Krankenhausaufenthalte im Zusammenhang mit der chronischen spontanen Urtikaria

zeigt sich ricklaufig.

4.7 Einfluss des Urtikariazentrums auf die Versorgungsqualitét
und die Versorgungsstrukturen

4.7.1 Therapiezufriedenheit und Mdglichkeit zur Fortfiihrung der Therapie

Tabelle 4.10: Therapiezufriedenheitsstatus (n=98)

Zufriedenheitsstatus Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3
(n=33) (n=43) (n=22)
sehr unzufrieden 12,1% 4,7% 31,8%
unzufrieden 15,2% 4,7% 0%
zufrieden 54,5% 67,4% 45,5%
sehr zufrieden 18,2% 23,3% 22,7%

Das Meinungsbild hinsichtlich der Zufriedenheit zeigt ein hohes MalR an Zufrieden-
heit.72,7% in Gruppe eins zeigen sich zufrieden und sehr zufrieden. 90,7% in Gruppe

zwei zeigen sich zufrieden bis sehr zufrieden, und 68,2% in Gruppe drei.

In den freien Textspalten nannten die Befragten als Ursache fur ihre Unzufriedenheit wie
beispielsweise , stindig wechselnde Arzte* (n=2) und zu kurze Konsultationen (n=2). Die

geringfugigen Unterschiede weisen keine statistische Signifikanz auf.
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Abbildung 4.13: Mdglichkeit der Therapiefortflihrung im ambulanten Bereich (n=60)

Grafisch zeigt sich ein Anstieg in der Mdglichkeit zu Therapiefortfiihrung. In Gruppe eins
konnten 32% die im Therapiezentrum verschriebene Therapie nicht fortfiihren im ambu-
lanten Sektor. Dieser Umstand ist in den Gruppen zwei und drei mit jeweils 17,39% und
8,33% zu beobachten gewesen. Die Befragten aus Gruppe eins gaben als Hauptgrund fur
die gescheiterte Fortfiihrung an, dass das verschriebene Biologikum Xolair ® aufgrund
des hohen Preises haufig beim niedergelassenen Arzt nicht verschrieben werden konnte.
Die Moglichkeit der Therapiefortfilhrung zeigt im Chi2-Test keine signifikanten Unter-

schiede.
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Tabelle 4.11: Vergleich der einzelnen Gruppen zur TherapiefortfUhrung im am-

bulanten Bereich

Chi2-Test Exakte Signifikanz (2-seitig)

Vergleich Gruppe 1+3 0,22

Vergleich Gruppe 1+2 0,32

Vergleich Gruppe 2+3 0,64

4.7.2 Bewertung der Kommunikation zwischen Zuweiser und Urtikariazentrum
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Abbildung 4.14: Einschatzung der Zufriedenheit des Patienten zur Kommunikation zwi-

schen Zuweiser und Zentrum (n=107)
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Hinsichtlich der Kommunikation zwischen Zuweiser und Urtikariazentrum zeigt sich
eine homogene Meinungsstruktur. Im direkten Vergleich zwischen den Gruppen eins,

zwei und drei zeigen sich keine statistisch signifikanten Unterschiede.

Die Mehrheit der Patienten zeigt sich im Allgemeinen zufrieden mit der Kommunikation.
In Gruppe drei sind 82,3% der befragten Patienten zufrieden oder sehr zufrieden mit der
Kommunikation zwischen dem Zuweiser und dem Arzt, in Gruppe eins sind es 73,9% der

Patienten, die eine zufriedene oder sehr zufriendene Meinung zeigten.

Im zusétzlichen Freitext konnte der Befragte die Ursache seiner Unzufriedenheit ange-
ben. Als Hauptquelle der Unzufriedenheit wurde ein ,,fehlender Arztbrief an den Zuwei-
ser” (n=16) und die schwierige telefonische Erreichbarkeit des Urtikariazentrums genannt
(n=2).

4.7.3 Gesamterfahrung mit dem Urtikariazentrum
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Abbildung 4.15: Gesamterfahrung mit dem Urtikaria Zentrum (n=104)
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In der Gesamterfahrung Uberwiegt der Prozentsatz der zufriedenen und sehr zufriedenen
Patienten. In Gruppe eins sind 77,42% zufrieden bis sehr zufrieden, in Gruppe zwei
91,11% und in Gruppe drei 89,28%. Die geringfligigen Unterschiede sind nicht statistisch

signifikant.

In den freien Textspalten gab der Grofdteil der Patienten als Kritikpunkt die
schlechte telefonische Erreichbarkeit an (n=4), die langen Wartezeiten trotz vorher
vereinbarten Terminen (n=2), sowie die schlechte Betreuung (n=1) und die feh-

lende Ursachenforschung an (n=1).
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5 Ergebnisse der Zuweiserbefragung

In der Kohorte der zuweisenden Arzte wurden im Januar 2019 241 Dermatologen posta-
lisch kontaktiert. Die Dermatologen wurden anhand von voran gegangenen Uberweisun-
gen an die Hautklinik GieRen ermittelt. 57 Arzte nahmen an der Befragung teil, dies ent-

spricht einer Beteiligungsrate von 23, 65% (s. Anlage 11.1.4)

5.1 Allgemeine Angaben zur Patientenversorgung und Zusam-
menarbeit mit dem GieRener Urtikariazentrum

5.1.1 Behandlungsanzahl von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria im
letzten Quartal

>50

15,79

10-20

22,81

5-10 31,58

<5 29,82

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Abbildung 5.16: Behandlungsanzahl von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria

im letzten Quartal (n=57)
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70% der befragten Zuweiser behandelten tber 5 Patienten oder mehr mit chronischer
spontaner Urtikaria pro Quartal in ihrer Praxis vor dem Zeitpunkt der Umfrage .15,79%

der Zuweiser gaben an tber 50 Patienten pro Quartal behandelt zu haben.

In einer Anteilsschdtzung gaben die Zuweiser zuséatzlich an, wie viele Patienten an chro-
nischer spontaner Urtikaria, chronischer induzierbarer Urtikaria und spontaner und indu-
zierbarer Urtikaria jeweils litten. 40,3% der Zuweiser gab an, dass tiber 60% der vorstel-

ligen Patienten an chronischer spontaner Urtikaria litten.

5.1.2 Anzahl an Uberwiesenen Urtikariapatienten des letzten Quartals und Zuwei-
serzufriedenheit

>50 0
>20-50 J} 1,75
>10-20 | 1,75
s-10 [ 14,04
< e 6842

eine I 14,04

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Abbildung 5.17: Anzahl an Patienten, die an das Urtikariazentrum uberwiesen wurden
(n=57)
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Der GroRteil der Zuweiser, 68,42% haben <5 Patienten an das Urtikariazentrum tberwie-

sen.

Tabelle 5.12: Zufriedenheitstatus mit durchgefihrter Diagnostik und Therapie
durch das Zentrum(n=47)

Zufriedenheitsstatus n=47
sehr unzufrieden 4,26%
unzufrieden 12,77%
zufrieden 59,57%
sehr zufrieden 23,4%

82,97% der Zuweiser gaben an zufrieden bis sehr zufrieden mit der durchgefuhrten Di-

agnostik und Therapie durch das Zentrum zu sein.

Die zuweisenden Arzte konnten im Freitext Griinde fiir inre Unzufriedenheit beziehungs-

weise Zufriedenheit und Verbesserungsvorschlage anfiihren.

Kritikpunkte bestanden darin, dass teils zu wenig Diagnostik durchgefihrt wurde (n=2)
und Standardbehandlungen ausgewahlt wurden (n=2). 14, 3% gaben zudem an, die durch
das Zentrum vorgeschlagene Therapie in ihrer Praxis nicht fortfihren zu kdnnen in ihrer
Praxis. Als Hauptursache dessen wurden Budgetprobleme bei Einstellung auf Omalizu-

mab genannt (n=4).
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5.2 Arbeitsalltag der Zuweiser von Patienten mit chronischer
spontaner Urtikaria

5.2.1 Belastungssituation

80%
70%

60%

50% 48,21
40% 37,5
30%
20%

10,71
10%

. 3’57

0
0% [
sehr belastend belastend durchschnittlich weniger als der  viel weniger als der

Durchschnitt Durchschnitt

Abbildung 5.18: Belastungssituation im Umgang mit chronischen Urtikaria Patienten
(n=56)

58,92% der Zuweiser gaben an, dass sie die Fiihrung und Betreuung von Patienten mit
chronischer spontaner Urtikaria als belastend und sehr belastend sehen. 58,92% der Be-

fragten gab an, die Flihrung der Patienten als belastend bis sehr belastend zu empfinden.
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Tabelle 5.13: Angabe des Zeitaufwandes im Vergleich zum durchschnittlichen

Patientienklientel

Zeitaufwand n=56
Zeitaufwand deutlich unter dem Durchschnitt | 0%
(mehr als 60%)

Zeitaufwand unter dem Durschnitt (mehr als | 0%
30%)

durchschnittlicher Zeitaufwand 19,64
Uberdurchschnittlicher Zeitaufwand (mehr als | 67 ,86%
2% 12,5%
Zeitaufwand deutlich Gber dem Durschnitt 70
(mehr als 100%)

Auch der Arbeitsaufwand, der mit der Betreuung einhergeht, ist im Vergleich zu anderen

Patienten fur 79% der Zuweiser tUber dem Durchschnitt. Nur 19,64% empfanden den Ar-

beitsaufwand als durchschnittlich.
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5.3 Durchgefiihrte Diagnostik und Therapie der Zuweiser

5.3.1 Diagnostik

physikalische Urtikaria Testung N 25
BSG | 33,93
andere MaRnahmen |GGG 35,71
Schilddriisenantikdrper NGNS 35,71
spezifisches IgE GGG 41,07
Antinukldre Antikorper I 42,86
Bestimmung Schilddriisenhormone IEEE——————_ 51,79
Helicobacter Diagnostik I 58,93
AST/ ASL Titer N 69,64
Gesamt IgE NN 71,43
CRP e 82,14
Blutbild I 82,14

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 9S0% 100%

Abbildung 5.19: durchgefiihrte Diagnostik bei Patienten mit chronischer spontaner

Urtikaria (n=56), nach Prozentzahlen sortiert, Mehrfachnennung berticksichtigt

Die Zuweiser wurden unter Zuhilfenahme von Mehrfachantworten zu der von ihm durch-

gefiihrten Diagnostik in ihrer Praxis befragt.

Fur 82,14% der Zuweiser gehort ein Blutbild und eine CRP Bestimmung zur Diagnostik.

Daruiber hinaus bestimmte die Halfte der Zuweiser in der Diagnostik die Hohe des Ge-

samt IgEs, den Anti-Streptolysin-O-Titer und die Hohe der Schilddrisenhormone. Auch

Uber die Halfte der Befragten fiihrten zudem laut eigenen Angaben eine Helicobacter-

Diagnostik durch. Unter der Rubrik ,,anderen Maflnahmen* wurde die Fokussuche beim
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Internisten, Hausarzt oder Zahnarzt empfohlen (n=7). Auch wurde hier die Erndhrungs-
beratung (n=2) und der Ausschluss von parasitdren Grunderkrankungen als zuséatzliches

diagnostisches Mittel benannt.

5.3.2 Erste Therapiestufe

andere Therapeutika [l 3,52

systemische Glukokortikosteroide als

Langzeittherapie W 358

Immunsuppressiva [l 5,36
H2-Antihistaminika Il 7,14

Biologika | 8,93

H1 Antihistaminika der 1. Generation in bis zu
vierfacher Dosierung

. 16,07

H1 Antihistaminika der 1. Generation in einfacher
Dosierung

s 17,86

systemische Glukokortikosteroide als
Kurzzeittherapie

I 32,14

H1 Antihistaminika der 2. Generation in bis zu 4-
facher Dosierung

s

H1 Antihistaminika der 2. Generation in einfacher
Dosierung

I s5,36

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Abbildung 5.20: Angewendete Malinahmen in der 1. Therapierstufe bei Patienten mit
chronischer spontaner Urtikaria, nach Prozentzahlen aufsteigend sortiert, Mehrfachnen-
nung bertcksichtigt (n=56)

Die Zuweiser wurden unter Zuhilfenahme einer Tabelle aus vorgegebenen Therapieopti-
onen zu durchgefiihrten Therapien in der ersten Therapiestufe in ihrer Praxis befragt. Eine

Mehrfachnennung ist méglich gewesen.

Die erste Therapiestufe der befragten Zuweiser basiert auf H1-Antihistaminika der 2. Ge-
neration in einfacher und in bis zu 4-facher Dosierung. Die Halfte aller befragten Zuwei-
ser agierten laut Umfrage auf der Basis dieser beiden Medikamente.
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32,14% der befragten Zuweiser verwenden systemische Glukokortikosteroide als Kurz-
zeittherapie. Die H1-Antihistaminika der 1 Generation in einfacher Dosierung (16.07%)
und in bis zu vierfacher Dosierung (17,86%) zeigen sich vergleichsweise haufig ange-

wendet.

5.3.3 Vierte Therapiestufe

H1 Antihistaminika der 1.Generation in einfacher

. B 233
Dosierung

H1 Antihistaminika der 2. Generation in einfacher
. B 233
Dosierung

H2-Antihistaminika [l 4,66

H1 Antihistaminika der 1.Generation in bis zu

vierfacher Dosierung B 6,98

systemische Glukokortikosteroide als
Langzeittherapie

B o3

systemische Glukokortikosteroide als
Kurzzeittherapie

. 186

H1 Antihistaminika der 2. Generation in bis zu
vierfacher Dosierung

. 2326
Immunsuppressiva [N 2326
andere Therapeutika NN 27,91

Biologika NN 53,49

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Abbildung 5.21: Angewendete MaRnahmen in der 4. Therapiestufe bei Patienten mit
chronischer spontaner Urtikaria, nach Prozentzahlen aufsteigend sortiert (n=43), nach
Prozentzahlen

Bei der Befragung zu der vierten Therapiestufe wurde ebenfalls die vorgegebene Tabelle

mit den identischen Antwortmdglichkeiten wie bei der ersten Therapiestufe angewendet.
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Auch waren hier Mehrfachantworten moglich. Bei der Auswertung zeigt sich ein ge-
mischtes Therapieregime.

Etwa die Hélfte der befragten Zuweiser hat die Patienten in der vierten Therapiestufe mit
einem Biologikum therapiert. 27,91% der befragten Zuweiser gaben an ,,anderen Thera-
peutika“ in der vierten Therapiestufe gewéhlt zu haben. Knapp 20% gaben in dieser Zu-
satzspalte aber kein spezifisches Therapeutikum an. Sie merkten an, dass sie an diesem
Punkt der Behandlung den Patienten an ein Urtikariazentrum oder ein Uniklinikum Gber-
weisen wirden. 23,26% der Zuweiser verwendeten in der vierten Therapiestufe Immun-

suppressiva und H1-Antihistaminika der 2. Generation in bis zu vierfacher Dosierung.

In einer weiteren Frage wurden die Zuweiser zu ihrer aktuellen Vertrautheit mit den ge-
gebenen Leitlinien zur Diagnostik und Therapie befragt. Hierbei ist zu erkennen, dass
54,5% der Zuweiser dokumentieren, dass sie sich maRig bis befriedigend mit den Leitli-
nien auskennen wirden. Nur 45,4% gaben an sich gut bis sehr gut mit den aktuellen Leit-

linien auszukennen.

Tabelle 5.14 Angabe zur Vertrautheit mit den Leitlinien zu Diagnostik und The-
rapie der chronischen spontanen Urtikaria

Vertrautheit mit den Leitlinien zu Di- | n=55
agnostik und Therapie

Uiberhaupt nicht 0%
maRig 20%
befriedigend 34,5%
gut 41,8%
sehr gut 3.6%
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5.4 Einfluss des Giellener Urtikariazentrums auf die Patienten-
versorgung aus Sicht des Zuweisers

Den Zuweisern wurden in diesem Teil des Fragebogens vorgegebene Aussagen in Bezug
zur Patientenversorgung und Versorgungsqualitat des Urtikariazentrums gegeben. Sie
hatten die Moglichkeit in den Antworten die Aussagen mit ,,trifft tiberhaupt nicht zu®,

Hrifft teilweise zu®, | trifft zu“ oder ,,trifft sehr zu* zu bewerten (s. Anlage 11.1.4)

5.4.1 Einfluss auf das Patientenmanagement der Zuweiser

Die Einrichtung des GielSener Urtikariazentrums erleichtert
das Patientenmanagement im Alltag.

60%

50%

43,75
40% 37,5
30%
20%
10,42
) 2 .
trifft iberhaupt nicht zu trifft teilweise zu trifft zu trifft sehr zu

Abbildung 5.22: Erleichterung des Patientenmanagements im Alltag (n=48)
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91.67% der Zuweiser wahlten die Antwortmdoglichkeiten von trifft teilweise zu bis trifft
sehr zu, eine Erleichterung im Patientenmanagement zu bemerken. Nur 8,33% der Zu-

weiser stimmt damit nicht Gberein.

Die Etablierung des Urtikariazentrums hat bei 95,8% der Befragten einen positiven Ein-
fluss auf die Zuweiserzufriedenheit und auch einen positiven Einfluss auf die Patienten-
zufriedenheit. 95,8% sind der Meinung, dass das Zentrum die Patientenzufriedenheit im

Allgemeinen erhoht.

5.4.2 Einfluss auf die Verbesserung der Versorgungssituation und Versorgungs-
qualitat von Urtikariapatienten

Die Einrichtung des GielSener Urtikariazentrums verbessert
die Versorgungssituation und Versorgungsqualitat von
Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria.

60%

50%

44,68
40%
34,04
30%
20%
14,89
10% 6,38
trifft iberhaupt nicht zu trifft teilweise zu trifft zu trifft sehr zu

Abbildung 5.23: Verbesserung der Versorgungssituation und Versorgungsqualitat von
Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria (n=48)
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Der GroRteil der Zuweiser sieht einen Nutzen in Bezug auf die Versorgungsqualitat durch
die Etablierung eines Urtikariazentrums. 93,61% der Zuweiser wéhlten die Antwortmog-
lichkeit von trifft teilweise zu bis trifft sehr zu. Nur 6,38% gaben an, dass sie nicht von

dem Nutzen tberzeugt sind.

Auch gaben 91,49% der Zuweiser an, dass sie teilweise bis sehr zustimmen, dass ein

Urtikariazentrum die Rate erfolgreich behandelter Urtikariapatienten erhoht.
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6 Diskussion

Ziel dieser Arbeit ist es, nach der Implementierung einer zentralen VVersorgungsstruktur fir Pa-
tienten mit chronischer spontaner Urtikaria an der Universitats-Hautklinik GieRBen, die Auswir-
kungen auf Krankheitsaktivitat, Patienten- und Zuweiserzufriedenheit zu untersuchen. Das
ubergeordnete Ziel der Etablierung von zertifizierten Urtikariazentren ist es, nachhaltig die Ver-
sorgungsstrukturen zu verbessern und die zuweisenden Dermatologen zu entlasten (Maurer et
al., 2016). Vor 2017 hat es in Giellen keine zentrale Versorgungsstruktur fur die Versorgung
von chronischen Urtikariapatienten gegeben. Auf dieser Grundlage eignet sich die Strukturver-
anderung fir eine nicht-interventionelle monozentrische Beobachtungsstudie tber drei Zeit-

raume.

6.1 Urtikaria VVorgeschichte

Die chronische spontane Urtikaria ist eine Hauterkrankung, die mit einer Pravalenz von 0,5-1%
in der Normalbevolkerung auftritt (Maurer, Weller, et al., 2011). Der Grofiteil der Patienten
erkrankt zwei bis flinf Jahre, anndhernd 20% der Patienten leidet Gber funf Jahre (Champion et
al., 1969; Toubi et al., 2004). Bei den befragten Patienten zeigt sich eine &hnliche Verteilung
in Bezug auf die Erkrankungsdauer in allen drei Gruppen. Im Vergleich der drei Zeitradume
konnte gezeigt werden, dass die Erkrankungsdauer zwischen den drei Gruppen signifikant ab-
genommen hatte. Waren in der ersten Gruppe noch 77% zwei oder mehr Jahre von der Urtikaria
betroffen, sind es in der dritten Gruppe nur noch 42,1%. Im Zusammenhang mit der Etablierung
des Zentrums kann dies moglicherweise bedeuten, dass die Patienten besser und schneller an
die Versorgungsstrukturen angebunden wurden. Die Patienten werden schneller versorgt und
haben alles in allem eine kirzere Erkrankungsdauer als Patienten, die vor Etablierung des Zent-

rums gesehen wurden. Kritisch zu sehen ist jedoch auch, dass in Gruppe zwei und drei das
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Zentrum erst etabliert wurde und die Zuweiser erst nach und nach von dem Zentrum erfahren
haben. Dementsprechend waren auch in der universitdren Hautklinik primar Félle behandelt
worden, die jahrelang unter der Erkrankung litten. Die Zuweiser haben die universitdre Haut-
klinik als finale Behandlungsoption erwogen. Nach der offiziellen Zertifizierung haben Zuwei-

ser wahrscheinlich schneller ihre Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria Uberwiesen.

Die Rolle der betreuenden Dermatologen ist in diesem Zusammenhang unumstritten wichtig,
denn als Hauptdiagnostiker sind sie fur die Versorgung der Erkrankten essenziell. Bei den be-
fragten Patienten zeichnet sich aber auch die Wichtigkeit des Hausarztes ab. In der dritten
Gruppe gaben 33,3% an, primar die Erstdiagnose der chronischen spontanen Urtikaria von ih-
rem Hausarzt erhalten zu haben. Der Hausarzt ist in der Versorgung von chronisch kranken
Patienten nicht zu vernachlassigen (Fullerton et al., 2011). In der Versorgungsforschung fur
den Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria ist der Hausarzt auch schon fester Bestandteil
der Befragten (L. Beck et al., 2017; Weller et al., 2013).

6.2 Urtikaria Krankheitsaktivitat und Lebensqualitat

Die Erkrankung der Urtikaria hat einen hohen Einfluss auf die Lebensqualitét der Patienten (B
F O’Donnell Rlawlor et al., 0. J.), (Baiardini et al., 2003) , (Maurer et al., 2017). Die Punktpra-
valenz in Bezug auf die Erkrankung zeigt einen erheblichen Anstieg (Lapi et al., 2016). Das
ubergeordnete Ziel in der Behandlung der Erkrankung ist die Kontrolle der Krankheit (Maurer,
Eyerich, et al., 2020).VVon hoher Wichtigkeit ist daher die Evaluierung der Krankheitsaktivitét
mittels eines validierten und zuverldssigen Messinstruments, dem Urtikaria-Kontroll-Test
(Weller et al., 2014), (Weller et al., 2017).

Der Grofiteil der befragten Patienten liegt unter dem festgelegten Grenzwert und zeigt eine un-
zureichende Krankheitskontrolle. Im Verlauf zeigen sich im Zeitraum nach der Etablierung des
Zentrums mehr Patienten mit einer hheren Krankheitsaktivitat und mit einer extremeren Aus-
pragung der Erkrankung. Der Trend spiegelt sich auch im eintégig erhobenen Urtikaria-Aktivi-
tats-Score (UAS) wieder. Zwischen Gruppe eins und drei zeichnet sich eine Zunahme der
Urtikariaaktivitét ab.
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Maoglicherweise zeigt sich hier, auch sekundér, eine Zunahme der Aufmerksamkeit in Bezug
auf das Zentrum. RegelmaRige Fortbildungsveranstaltungen der Universitatshautklinik (min-
destens einmal im Jahr) in Bezug auf das Forschungsprojekt konnten eine Zunahme des ,,Be-
kanntheitsstatus* bewirkt haben. Eventuell sind Zuweiser auf das Zentrum aufmerksam gewor-
den und Uberwiesen an dieses ihre harteren Félle. Unterstrichen wird die Hypothese in den
Fragebodgen der Zuweiser. Sie gaben in den Freitexten der ,,vierten Therapiestufe” auch die
Madglichkeit an, an das Urtikaria Zentrum zu Uberweisen, wenn sie selbst die Therapieoptionen

als ausgeschdpft einstufen.

Ein zweiter Ansatz, den man im Fokus haben muss, ist die COVID-19- Pandemie ab Dezember
2019. Die Pandemie hat die Patientenstudie im dritten Zeitraum (Oktober 2019- August 2020)
sehr getroffen und hatte starke Auswirkungen auf die Gesundheitssysteme und Patientenver-
sorgung. In einem Grof3teil der Zentren ging die wochentliche Anzahl von Patienten um mehr
als 50% zuriick. Aus vielen personlichen Konsultationen wurden Telefongesprache oder ein E-
Mail-Verkehr. Aus der Perspektive der Wissenschaft wird erwartet, dass im Zusammenhang
mit der Pandemie mit erhéhter Krankheitsaktivitédt, Beeintrachtigung der Lebensqualitat und
einer erhdhten Frustration zu rechnen ist (Kocaturk et al., 2021). Die Patienten aus Gruppe drei,
die personlich vorstellig waren, waren die Patienten, bei denen die Krankheitsaktivitat so hoch

war, dass zu diesem Zeitpunkt eine personliche Vorstellung unabdingbar war.

Die Unterschiede zwischen den Gruppen konnen jedoch auch auf die Art der Befragung der
Patienten zurlickzufiihren sein. Die Patienten aus Gruppe eins sind postalisch befragt worden,
wohingegen die Patienten aus Gruppe zwei und drei vor Ort im Zentrum waren. Die Patienten
aus Gruppe eins beantworteten alle Fragen retrospektiv, wohingegen Patienten aus Gruppe zweli
und drei den aktuellen Ist-Zustand beantwortet haben. Allein auf der Basis dieser Tatsachen

kdnnten signifikante Unterschiede entstanden sein.

Neben der Krankheitsaktivitat muss die Beeinflussung der Lebensqualitéat der Patienten evalu-
iert werden. In aktuellen Studien hat sich der Score CU-Q2oL als valides Messinstrument
durchgesetzt. Der Score ist spezifisch auf die Erkrankung zugeschnitten (Weller et al., 2017)

und wird von der aktuellen Guideline empfohlen (Zuberbier et al., 2022). Die Beeinflussung
69



Diskussion

der Lebensqualitét zeigt ein vergleichbares Bild zu der Krankheitsaktivitat. Der Durchschnitt
des CU-Q2oL verschlechtert sich von Gruppe eins zu Gruppe drei. Die befragten Patienten sind
im dritten Zeitraum nicht nur starker von der Krankheit betroffen, sondern auch deutlicher in

ihrer Lebensqualitat eingeschréankt.
Auch hier ist es wichtig, die potentiellen Einflisse der COVID Pandemie mit zu bedenken.

Daruber hinaus wurden die Patienten aus Gruppe eins, die bereits in der universitaren Hautkli-
nik waren, zu ihrer Lebensqualitat aktuell befragt. Die Patienten sind schon im Zentrum anbe-
handelt worden. Demnach ist es kritisch zu sehen, inwieweit die Lebensqualitat vergleichbar

ist und ob die Aussagekraft in Zusammenhang mit den Testungen mafigeblich verzerrt wurde.

Zusatzlich wurden die befragten Patienten zu dem Dermatology Life Quality Index (DLQI)
befragt. Der DLQI ist auf alle Hauterkrankungen anwendbar, der CU-Q20L ist mal3geblich fir
die Urtikaria entwickelt worden und vereint auch die Basis des DLQI in sich. Als Kontrollfunk-
tion war er in der Studie gut geeignet, in der Auswertung ist der CU-Q20L aber bedeutsamer.
Die Ergebnisse sind im Anhang (s. Anhang 11.1.2) dargestellt und bestétigen den vorher auf-
gezeigten Trend verschlechternden Lebensqualitat in Vergleich aus Gruppe eins und drei aus
dem CU-Q20L-Test.

6.3 Therapiekonzepte Patient

Die Therapie der chronischen spontanen Urtikaria ist komplex und Gegenstand langjahriger
Forschung und Diskussionen. Die aktuelle Leitlinie empfiehlt beziiglich der Therapie ein Stu-
fenschema. Als erste Therapiestufe wird die zweite Generation von H1-Antihistaminika emp-
fohlen (Zuberbier et al., 2022). Auch eine kurzzeitige Gabe von Kortikosteroiden im Akutsta-
dium kann sinnvoll sein, sollte aber nicht langfristig angewendet werden (Asero & Tedeschi,
2010). Aufgrund des ausgepragten Nebenwirkungsprofiles sind Antihistaminika der ersten Ge-

neration fur die Behandlung nicht mehr empfohlen (Church et al., 2010). Eine Aufdosierung
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der zweiten Generation von H1-Antihistaminka stellt die zweite Therapiestufe dar. Als zusatz-
liche Therapie fiir Therapiestufe drei wird das Biologikum Omalizumab und das Immunsupp-
ressivum Ciclosporin A empfohlen. Das Biologikum Omalizumab wird als sicher und beson-
ders effektiv in der Behandlung der chronischen Urtikaria beschrieben (Finlay et al., 2017;
Kaplan et al., 2013; Maurer et al., 2013).

Ein groBer Teil aller befragten Patienten wurde leitliniengerecht therapiert und gab an, bisher
mit H1-Antihistaminika therapiert worden zu sein. Primar in einfacher Dosierung, aber auch in
mehrfacher Dosierung. In der Befragung ist haufig noch der Gebrauch von Kortikosteroiden
angegeben worden, inklusive auch der nicht mehr empfohlenen langfristigen Behandlung mit

Kortikosteroiden.

Nur etwa 40% der befragten Patienten aus allen drei Gruppen gab an, erfolgreich unter der
Behandlung mit einer mehrfachen Dosierung von Antihistaminika der zweiten Generation the-
rapiert zu sein. Dies entspricht dem Stand der Forschung. Es wird gezeigt, dass etwa die Halfte
der Patienten nach der Routinetherapie mit Antihistaminika symptomatisch bleiben.
(Humphreys & Hunter, 1998) Bei den befragten Patienten wére eine zusatzliche Therapieopti-
mierung notwendig. Interessant ist hier zu sehen, dass etwa die Halfte der langjahrigen Patien-
ten von Gruppe eins bereits mit einem Biologikum therapiert worden waren und diese Therapie
auch als ,,erfolgreich” angeben hatten. Der GroRteil der Patienten litt bereits viel langer an der
Urtikaria als Patienten aus Gruppe zwei und drei, dementsprechend kann man vermuten, dass
durch das Nichtansprechen auf (bliche Therapiekonzepte die Therapie mit dem Biologikum

hinzugezogen wurde.

Langfristiges Ziel ware jedoch auch, die Therapie mit dem Biologikum fur Gruppe zwei und
drei zu erwégen. Obwohl die Biologika eine gute Erfolgsquote zeigen (Maurer, Altrichter, et
al., 2011; S. Saini et al., 2011) , sind trotz hoher Krankheitsaktivitat Patienten aus Gruppe zwei
und drei zurlickhaltend mit diesen therapiert worden. Gegebenenfalls sind Regressionsforde-
rungen der Krankenkassen teils die Ursache fir das niedrige Einsetzen der Biologika Therapie,

wie teils Zuweiser in den Freitexten geschrieben hatten.

Auffallig ist zudem, dass in Gruppe eins 32% angegeben hatten, dass die von der Hautklinik
vorgeschlagene Therapie damals im ambulanten Sektor nicht fortgefuhrt werden konnte. Im
71



Diskussion

Freitext waren Grinde angegeben, dass das Biologikum aus Kostengriinden nicht verschrieben
werden konnte oder nicht appliziert werden konnte. In Gruppe drei waren es nur noch 8,33%,
die die vorgeschlagene Therapie aus dem etablierten Urtikariazentrum nicht fortfiihren konnten.
Der Trend zeigt, dass die Therapiehtirden moglicherweise durch die Aufklarung des Urtikaria-
zentrums mit der Zeit geringer wurden, und die Fortfiihrung der strukturierten Therapiekon-
zepte erleichtert moglich waren. Wichtig ware die Synchronisierung aus ambulanten und stati-

ondren Versorgungskonzepten, um die optimale Patientenversorgung zu gewahrleisten.

Alternativ ist auch kritisch zu betrachten, dass Patienten aus Gruppe zwei und drei weniger mit
dem als teuer geltenden Biologikum behandelt worden waren und dementsprechend eine The-

rapiefortfihrung unkomplizierter war.

6.4 Patientenalltag mit Urtikaria

6.4.1 Einfluss auf das Arbeitspotenzial

Die Pionierarbeit von O Donnell und seinen Kollegen beschrieb 1997 erstmalig die Beeinflus-
sung der Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria in ihrem Lebensalltag. Die Einfluss-
nahme der Erkrankung erstreckt sich tiber Bereiche wie die Korperpflege, der Freizeitgestal-
tung, psychische Gesundheit, der Schlaf oder auch die Arbeit (B F O’Donnell Rlawlor et
al.1997). Viele verschiedene Studien bestatigten dies im Verlauf der Zeit (Baiardini et al., 2003;
Maurer, Weller, et al., 2011; Staubach et al., 2011).

Im Vergleich zu anderen Erkrankungen aus dem allergischen Formenkreis beeinflusst die
Urtikaria die schulischen Leistungen sowie die arbeitsbedingten Fehlzeiten am stérksten
(Ferrer, 2009). Annaherungsweise lagen die Fehlzeiten auf der Arbeit aufgrund der Erkrankung
bei 1,5 Tagen pro Jahr (DeLong et al., 2008; Ferrer, 2009).
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Bei den befragten Patienten aus Gruppe eins lag der Durschnitt bei 23,18 Tagen Fehlzeiten pro
Jahr allein auf Grund der Erkrankung. Im Vergleich dazu lagen die Fehlzeiten nach der Etab-
lierung des Urtikariazentrums bei Gruppe drei nur noch bei 7,05 Tagen. Im direkten Vergleich
lag der allgemeine Durchschnitt an allgemeinen arbeitsunfahigen Tagen in Deutschland 2019
bei 10,9 Tagen pro Jahr insgesamt. (vgl. https://www.destatis.de/DE/Themen/Arbeits/Arbeits-
markt/Qualitaet-Arbeit/Dimension-2/Krankenstand.html, Zugriff 23.01.2022). Die befragten
Patienten zeigten dabei nur in Bezug auf ihre Erkrankung schon tberdurchschnittlich haufige
Fehlzeiten. Deutlich zu erkennen ist ein Rickgang der Fehlzeiten nach der Etablierung des
Zentrums. Obwohl die Patienten aus Gruppe zwei und drei eine aktivere Form der Urtikaria

haben, scheinen sie weniger in ihrem Arbeitspotenzial beeinflusst zu sein.

In Gruppe drei sollte ein fraglicher pandemischer Zusammenhang mit den Ergebnissen disku-
tiert werden. Die Einschrankungen im o6ffentlichen Leben im Mérz 2020 fiihrten zu einer Zu-
nahme der Mdglichkeit des Homeoffices (Leitlinien zum Kampf gegen die Corona-Epidemie
vom 16.03.2020, o. J.). Homeoffice steigert die Arbeitsproduktivitat und senkt die krankheits-
bedingten Fehltage nachweislich (Bloom et al., 2013). Ein Zusammenhang mit der Studie kann
daher nicht ausgeschlossen werden. Die Patienten aus Gruppe eins wurden darlber hinaus erst
nachdem sie therapeutisch eingestellt worden sind in dem Zentrum zu ihrem Arbeitspotenzial
befragt. Dadurch, dass in der Vielzahl der Falle in der Gruppe eins nach der Vorstellung bereits
eine Therapie eingeleitet worden war, ist auch hier der Unterschied zwischen den Gruppen als
gegebenenfalls verzerrt zu betrachten.

6.4.2 Einfluss auf die Inanspruchnahme ambulanter Arztbesuche und stationarer Kran-
kenhausaufenthalte

Die Unberechenbarkeit der chronisch spontanen Urtikaria und ihr akutes Auftreten bewirkt eine
haufige Inanspruchnahme von ambulanten Arztkonsultationen oder Besuchen in der Notauf-
nahme. Im Vergleich zu anderen allergischen Erkrankungen erfolgt dies teilweise im Jahr sogar
doppelt so haufig (Ferrer, 2009). Im Zusammenhang mit einer direkten und indirekten Kosten-

analyse 2008 lag der Durchschnitt in DeLongs Studie bei einem ambulanten Arztbesuch pro
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Jahr. Uber 30% der befragten Patienten in dieser Studie hatten mindestens schon einen Kran-

kenhausaufenthalt, 16% sogar mehr als zwei (DeLong et al., 2008).

Der Durchschnitt der Gruppe eins lag bei 8,48 ambulanten Arztbesuchen im Jahr, wohingegen
bei Gruppe zwei 4,91 Arztbesuche und in Gruppe drei 3,93 Arztbesuche im Jahr angegeben
wurden. Hier zeigt sich ein signifikanter Riickgang in der Inanspruchnahme der ambulanten
Arztbesuche. Auch bei den stationdren Krankenhausaufenthalten ist ein signifikanter Ruickgang
zu erkennen. In Gruppe eins lag der Mittelwert bei 0,94 Aufenthalten, in Gruppe zwei bei 0,44
Aufenthalten und in Gruppe drei bei 0,29 Aufenthalten.

In Zusammenschau des Riickgangs der Fehlzeiten bei der Arbeit, dem Riickgang der ambulan-
ten Arztbesuche und stationdren Krankenhausaufenthalten kdnnte man diskutieren, ob hier ein
Zusammenhang mit einer verbesserten und schnelleren allgemeinen Grundversorgung bestehen
kdnnte. Wenn die Patienten schneller an Spezialisten Gberwiesen werden, die die Auswirkun-
gen und ein ausgepragtes Verstandnis ihrer Erkrankung besser objektivieren kénnen, scheint

die Belastung der Patienten kleiner gehalten zu sein.

Kritisch zu beachten ist jedoch auch, dass die Zahl der ambulanten Arztbesuche unter anderem
wahrend der Corona Pandemie stark abgenommen hat. Jede zehnte Person hat keine ambulan-
ten Arzttermine wahrgenommen. Primar waren dies insbesondere Patienten aus der eher vul-
nerablen Gesellschaftsschicht (Heidemann et al.; 2022). Zu diesen zéhlen aufgrund der Belas-

tungssituation auch die Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria.

Ein leitlinienorientiertes, qualifiziertes Konzept im Hinblick auf Diagnostik und Therapie ge-
ben dem Patienten eine mogliche Sicherheit und Stabilitat. Infolgedessen hat der Patient weni-
ger Fehltage und muss weniger ambulante Arzte konsultieren. Nicht nur in Bezug auf den Pa-
tienten ware eine positive Entwicklung zu sehen. Die hdufigen Fehltage und die hdufige Inan-
spruchnahme des Gesundheitssystems sowie die mehrgleisigen Diagnostik- und Behandlungs-
konzepte verursachen hohe Kosten (DeLong et al., 2008), (Weller et al., 2012). Langfristig
kdnnten der Rickgang der Fehlzeiten und der Konsultationen damit einen gesamtwirtschaft-

lichen Nutzen haben.
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6.5 Einfluss des Urtikaria Zentrums auf die Versorgungsqualitat und
Versorgungsstrukturen aus Patientensicht

Die Grundgesamtheit an allergischen Erkrankungen hat tber die letzten Jahre stark zugenom-
men. Ziel des GA2LEN Netzwerks ist es, eine bessere Gesundheitsversorgung sicherzustellen.
Seit 2015 liegt ein Fokus auf der Erkrankung der Urtikaria (Maurer et al., 2016). Es gibt eine
Vielzahl von Studien, die die Lebensqualitat von Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria
messen (Maurer et al., 2011, Balp et al., 2015, Finlay et al., 2017). Bei der Literaturrecherche
ist bis dato noch kein Einfluss einer zentralen Versorgungsstruktur eines Urtikariazentrums
Einfluss auf die Lebensqualitat erforscht worden.

Giellen ist mit knapp 83.000 Einwohnern nur die siebtgroRte Stadt Hessens (https://www.gies-
sen.de/Rathaus/Stadtinfos/Zahlen-und-Fakten/, Zugriff 06.02.2023). Dementsprechend ist die

Aussagekraft aus den Daten nicht aussagekraftig genug, um auf alle Versorgungszentren in

ganz Deutschland Riickschliisse ziehen zu kénnen.

Die Gesamterfahrung der Patienten mit dem Zentrum wird als Uberwiegend positiv gewertet.
Es zeigen sich keine Unterschiede in der Zufriedenheit tber die Zeitrdume, jedoch gibt es auch
keine vergleichbaren Daten aus anderen Zentren, um diese in Relation zu dem Zentrum in Gie-
Ren zu setzten. Ebenfalls kritisch zu betrachten ist, dass es in den Fragebdgen zu der Zufrieden-
heit der Patienten mit dem Zentrum und zum Einfluss auf die Versorgungsqualitéit keine Mdg-
lichkeit gab, eine neutrale Aussage zu treffen. In den Antwortmdglichkeiten war es notwendig,
entweder eine positive oder eine negative Aussage in Bezug auf das Zentrum zu treffen. Hier
liegt VVerbesserungspotenzial fur kommende Studien.

Kritikpunkte gab es in Bezug auf die Arztbriefe. Laut den Freitexten der Patienten haben die
Arztbriefe bis zum endgultigen Versand an den behandelnden Dermatologen zu viel Zeit in
Anspruch genommen und der Zuweiser war nicht tiber den aktuellen Behandlungsstand und die
anstehenden Therapiekonzepte informiert. Ein langfristiges Ziel kdnnte eine Verbesserung in

der Informationskette zwischen den Zuweisern, dem Zentrum und den Patienten sein.
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6.6 Patientenmanagement des Zuweisers

Der Umgang mit chronischen Urtikariapatienten im ambulanten Umfeld gilt als komplex und
schwierig. Dies liegt mitunter daran, dass je nach Studie in maximal 43% der Félle eine Ursache
der Erkrankung gefunden wird (Quaranta et al., 1989), (A. M. Giménez-Arnau et al., 2004).
Auch reagieren in etwa die Halfte der Patienten nicht auf die lizensierte Dosis von H1-Antihis-
taminika (Maurer, Weller, et al., 2011). Die Anzahl der Patienten bei denen eine Symptomkon-
trolle erreicht wird, wird als gering beschrieben (Wagner et al., 2021). Daruber hinaus gilt die
Betreuung von Patienten als sehr zeitaufwendig, teuer und mit vielen ambulanten Arztbesuchen
verknUpft. Oftmals muss eine lange Patientenhistorie inklusive einer hohen Krankheitslast auf-
gearbeitet werden, in Kombination mit einer grindlichen diagnostischen Abklarung (Weller et
al., 2012). Die Notwendigkeit ist vorhanden, denn das Patientenklientel von Urtikariapatienten
ist keine Seltenheit in der ambulanten Patientenversorgung. (Maurer, Eyerich, et al., 2020).
Aktuell ist eine schmale Datengrundlage zur Versorgungssituation aus Sicht der behandelnden

Arzte vorhanden.

Die Zuweiserbefragung wurde vor dem Beginn der COVID-Pandemie durchgefiihrt. Die wis-
senschaftlich fundierten Veranderungen (Kocatirk et al., 2021), die mit COVID-19 einherge-

gangen sind, haben keine Auswirkungen auf die Datenerhebung gehabt.

Bei den befragten Zuweisern des GieRRener Urtikariazentrums sieht der Einzelne pro Quartal im
Durchschnitt 5-10 Patienten. Im Vergleich dazu sahen die Befragten bei einer gro angelegten
Studie von Weller et al. 2012 im Mittel 24,6 Patienten pro Monat.

Der Zuweiser des GielRener Urtikariazentrums sah weniger Patienten im Durchschnitt. Im
Durchschnitt Gberweist der Hauptteil der Zuweiser 1-5 Patienten pro Quartal. Wenn man diesen
Schnitt mit den Behandlungszahlen vergleicht, wird ein grofler Anteil der Patienten in das

Urtikariazentrum tberwiesen.

Wie auch in anderen Studien beschrieben (Weller et al., 2012), gaben der Grof3teil der Zuweiser

die Behandlung als aufwendig, zeitintensiv und als belastend an.
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Die Befragten zeigten sich im Grof3en und Ganzen zufrieden mit der Diagnostik und Therapie,
die vom Zentrum durchgefiihrt wurde. Andere Studien wiesen bisher tendenziell eine Unzu-
friedenheit der Behandelnden auf. Insbesondere wird auf die insuffizienten Mdglichkeiten in
der Therapie hingewiesen (Cheung & Lynde, o. J.), (Weller et al., 2012).

6.7 Durchgeflhrte Diagnostik und Therapiestrategien der Zuweiser

Laut aktueller Leitlinie wird in der Routinediagnostik empfohlen ein Blutbild inklusive CRP
oder BSG- Bestimmung durchzufiihren. Basierend auf der VVorgeschichte, der Dauer und der
Schwere der Urtikaria kann ein gezieltes erweitertes Diagnostikprogramm angewendet werden.
Dazu gehort die Suche nach infektiésen Erkrankungen wie Helicobacter Diagnostik, Bestim-
mung der Schilddriisenhormone und Schilddrusenautoantikdrper, Allergietestungen jeglicher
Art, die Suche nach schweren systemischen Erkrankungen und die Vermeidung von mutmal3-
lichen Auslésern. Wichtig ist auch, die Differentialdiagnosen wie das Schnitzler-Syndrom oder

die Urtikariavaskulitis ausschlieRen zu kdnnen (Zuberbier et al., 2018).

Uber 80% der Zuweiser praktizieren die leitliniengerechte Routinediagnostik wie das Bluthild
und die CRP Bestimmung in ihrer Praxis. Daruber hinaus wird haufiger der AST/ALT Titer
und das Gesamt-IgE bestimmt. AuBerdem findet auch die Helicobacter Diagnostik eine hohe
Anwendung. Prinzipiell ist es empfohlen ein gezieltes erweitertes Diagnostikprogramm anzu-
wenden, wenn nach der korperlichen Untersuchung und eingehenden Anamnese der klinische
Verdacht auf eine chronische spontane Urtikaria besteht. Jedoch sind die Haufigkeiten in der
Anwendung erweiterter Diagnostik ahnlich hoch wie die der Routinediagnostik. Labortests
sollten auf ein notwendiges Minimum beschrankt werden. Beispielsweise sind Tests auf Typ-
I-Allergien nur bedingt erfolgversprechend, da diese nur in einem geringen Anteil von chroni-
schen Urtikariapatienten als Ursache beschrieben sind (Zuberbier et al., 2010). Zusatzliche La-
bordiagnostik kann zudem irrefiihrend sein. Beispielsweise konnen antinukleare Antikdrper bei

betroffenen Patienten in fast 30% der Falle schwach positiv sein (Viswanathan et al., 2012).
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Bei der Befragung der Zuweiser zu den jeweiligen Therapiekonzepten der Therapiestufen
zeigte sich noch ein Aufklarungs- und Verbesserungsbedarf. Nur etwa tiber die Halfte der Zu-
weiser gaben an, bei der ersten Therapiestufe die zweite Generation der Antihistaminika zu
verwenden. Viele Zuweiser dosierten in der ersten Stufe bereits das Antihistaminikum auf oder
gaben die erste Generation der Antihistaminika. Da die Behandlung mit der zweiten Generation
der Antihistaminika eine lange Historie aufweist, ist es nicht verwunderlich, dass dieses Thera-
piekonzept noch haufiger angewendet wird. Es entspricht dem aktuellen Stand der Forschung,
dass in diesem Bereich noch Verbesserungsbedarf besteht (Ferrer, 2009; Maurer, Weller, et al.,
2011)

Positiv ist die Therapiestufe vier zu bewerten. Ein Hauptteil der Zuweiser hat sich fur die zu-
satzliche Therapie entschieden und ein Biologikum oder ein Immunsuppressivum genutzt. 20%
der Zuweiser nutzten die Zusatzspalte, um anzumerken, dass sie bei Patienten in den Therapie-
stufen zwei und drei oder bereits eine Stufe zuvor an ein Urtikariazentrum tberweisen wirden.
Es ist bekannt, dass die Therapie und die Versorgung von Patienten mit chronischer spontaner
Urtikaria belastend flr die Zuweiser ist (Giménez-Arnau et al., 2017). Hier zeigt sich, dass
offenbar das Urtikariazentrum als Institution den Zuweisern eine wichtige Saule bei Uberbe-

lastung bietet und als eine zusétzliche ,,gute Therapieoption* angesehen wird.

Die Leitlinien werden alle vier Jahre von einem internationalen Expertenstab auf der Basis ak-
tueller Literatur und Forschung konzipiert und enthalten qualifizierte Empfehlungen (Zuberbier
et al., 2022). Ein Grofteil der Zuweiser in Deutschland flhlt sich noch unsicher in der Anwen-
dung der gegebenen Leitlinien (Weller et al., 2013). Auch Uber 50% der befragten Zuweiser im

Umkreis von GieRen fiihlt sich nur befriedigend bis maRig mit den Leitlinien vertraut.

Hier wére die Mdglichkeit gegeben noch Verbesserungen in Form von Fortbildungen und Auf-

klarungen seitens des Gieliener Urtikariazentrums anzustreben.
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6.8 Einfluss des GieRener Urtikariazentrums auf die VVersorgungsqua-
litdt und Versorgungsstrukturen aus Zuweisersicht

Ein Grolteil der befragten Zuweiser gab an, die Betreuung von Patienten mit chronischer spon-
taner Urtikaria als belastend zu empfinden und dass die Etablierung des Urtikaria Zentrums
eine Erleichterung im Patientenmanagement im Alltag darstellt. Auch sehen sie eine Verbesse-
rung in der Versorgungsqualitit und der Versorgungsstruktur. Grundlegend entspricht dies dem
Formenkreis von Zielen, die mit der Etablierung des Urtikariazentrums einhergehen soll
(Maurer et al., 2016). Kritisch zu betrachten ist jedoch, dass aufgrund der Struktur der Antwor-
ten eine neutrale Maoglichkeit nicht gegeben war, dementsprechend konnte das Ergebnis ver-

zerrt worden sein.

Ein Verbesserungsbedarf liegt noch in der Kommunikation zwischen dem Zentrum und dem
Zuweiser. Durch eine optimierte Kommunikation kann langfristig eine gute Versorgungsstruk-
tur aufrechterhalten werden und das Ziel, die Belastung des Patienten weiter zu reduzieren,

verfolgt werden.

6.9 Limitationen

Teilnehmeranzahl

Sowohl bei den Patienten als auch bei den Zuweisern ware es wiinschenswert gewesen eine
groRere Kohorte zu akquirieren. Insbesondere in Gruppe eins und drei der Patienten ware eine
groRere Kohorte aussagekréftiger gewesen. Es ware zudem vorteilhaft gewesen eine zweite

Kohorte an Zuweisern zu haben, um einen Vergleich herstellen zu kdnnen.
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Teilnehmerpopulation

Da es sich um eine Beobachtungsstudie rund um das Urtikariazentrum Giel3en handelt, sind die
Ergebnisse sehr auf den Standort Giel3en und sein Einzugsgebiet bezogen. Die Zuweiser stam-

men primar auch aus dem Einzugsgebiet. Die gesamtgesellschaftliche Aussagekraft ist gering.

Da das Ausfullen der Fragebdgen und das Zurlicksenden mit einem gewissen Aufwand verbun-
den, der nicht entlohnt wurde, ist davon auszugehen, dass nur besonders motiviert und enga-
gierte Arzte an der Umfrage teilgenommen haben. Diese Selektionsbias sind kaum zu kontrol-
lieren, kdnnen sich aber auf die Ergebnisse in Bezug auf Diagnostik und Therapie ausgewirkt

haben.

Erhebungsart

Signifikante Unterschiede mussten immer vor dem Hintergrund betrachtet werden, dass die
Patienten auch unterschiedlich befragt wurden. In Gruppe eins wurden die Patienten postalisch
kontaktiert und haben retrospektiv die Fragen ausgefullt, wohingegen Patienten in Gruppe zwei
und drei personlich in dem Zentrum vorstellig waren. Die herausgearbeiteten Unterschiede sind

sehr kritisch vor diesem Hintergrund zu betrachten.

Fragebdgen

Da es sich um eine anonymisierte Umfrage handelt, war es nicht im Interesse private Informa-
tionen Uber die teilnehmenden Patienten zu sammeln. Soziodemografische Daten wie das Ge-
schlecht oder das Alter waren jedoch interessant gewesen, um Verteilungen oder geschlechter-
spezifische Auffalligkeiten verifizieren zu kénnen. Einige Fragen wurden zudem unzureichend
beantwortet. Grunde fur das Auslassen wurden nicht erfasst. Dartiber hinaus fehlten im Zuwei-
serfragebogen die Mdglichkeit neutrale Antworten in Bezug auf die subjektiven Angaben zum

Urtikariazentrum zu treffen. Dementsprechend kann die Auswertung verzerrt sein.
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Einfluss COVID-19-Pandemie

Die Erhebung der Daten aus dem dritten Zeitraum der Patientenfragebogenerhebung féllt zu-
sammen mit dem Beginn der COVID-19-Pandemie. Eine Verzerrung der Daten durch die CO-

VID-19-Pandemie kann nicht ausgeschlossen werden.

6.10 Fazit

Die vorliegende Arbeit zeigt im Wesentlichen eine Verbesserung der VVersorgungsstruktur von
Urtikariapatienten nach der Implementierung eines Urtikariazentrums an der Universitats-
Hautklinik Gielen.

Patienten des Zentrums haben eine kirzere Erkrankungsdauer im Vergleich zu Patienten die
vor der Etablierung behandelt wurden. Es zeigt sich zudem ein Riickgang von ambulanten und
stationdren Krankenhausaufenthalten. Darliber hinaus haben Patienten weniger Fehlzeiten auf
der Arbeit als vor der Implementierung des Zentrums. Der weiterhin stabil hohe Leidensdruck
aufgrund der Erkrankung und die Einschrankung der Lebensqualitét aus allen Vergleichsgrup-

pen markiert die Notwendigkeit einer zentralen qualifizierten Versorgungsstruktur.

Die Zuweiser berichten (ber ein verbessertes Patientenmanagement, eine hohe Zufriedenheit
mit dem Zentrum und eine Entlastung im Arbeitsalltag. Im Hinblick auf die im ambulanten
Bereich angewandten Diagnostik- und Therapiekonzepte besteht noch ein leitlinienorientierter

Unterstutzungsbedarf.
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[ Abstract

7.1 Abstract deutsch

Die Einrichtung eines regionalen Urtikaria-Referenzzentrums fuhrt bei Patienten mit chronisch
spontaner Urtikaria zu einer verbesserten Behandlungszufriedenheit, weniger Ambulanzbesu-

chen, Krankenhausaufenthalten und Fehlzeiten am Arbeitsplatz.

Einleitung: Patienten mit chronisch spontaner Urtikaria (CSU) haben eine hohe Rate an unkon-
trollierten Erkrankungsschuben, eine lange Krankheitsdauer, eine eingeschrénkte Lebensquali-
tat, werden oft nicht ausreichend behandelt und sind in hohem MaRe auf medizinische Ressour-
cen angewiesen. Vor diesem Hintergrund haben wir die Auswirkungen der Etablierung eines
Urticaria Center of Reference and Excellence (U-CARE) in einer Universitatsambulanz auf
Parameter der Patientenzufriedenheit, der Krankheitsaktivitat und des Managements sowie der
Zufriedenheit der zuweisenden Arzte untersucht.

Methoden: Patienten mit CSU, die sich vor (n=88, RR =41%) sowie in zwei Zeitrdumen nach
der Einrichtung des Urtikariazentrums (n=77 und n=45) in unserer Abteilung vorstellten, wur-
den kontaktiert und gebeten, standardisierte Fragebdgen zu ihrer Krankheitsaktivitat und -be-
handlung sowie zur Zufriedenheit mit unserem Zentrum auszufullen (Urticaria-Activity-Score
(UAS), Urtikaria-Kontrolltest (UCT), Fragebogen zur Lebensqualitét bei chronisch spontaner
Urtikaria (CU-Q20L), Dermatology Life Quality Index (DLQI), Fragebogen zur Beeintrachti-
gung der Arbeitsproduktivitat und Aktivitat: Allgemeine Gesundheit V2.0 (WPAI: GH). Dar-
tiber hinaus wurden zuweisende Arzte kontaktiert (n=241, RR=23,7%) und gebeten, einen Fra-
gebogen auszuftllen, der sich mit Aspekten ihrer Behandlung von CSU-Patienten und dem
Grad ihrer Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten der Zusammenarbeit mit unserem Zent-

rum befasste.

Ergebnisse: CSU-Patienten, die nach der Einrichtung des U-CARE-Zentrums behandelt wur-

den zeigen eine hohere Urtikaria Krankheitsaktivitat. Im Vergleich zu den Patienten, die vor
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der Einrichtung des Zentrums behandelt wurden, berichten sie Uber eine kiirzere Gesamtdauer
der Erkrankung, eine geringere Anzahl von CSU-bedingten Ambulanzbesuchen und Kranken-
hausaufenthalten sowie eine geringere Abwesenheit von der Arbeit. Die iiberweisenden Arzte
berichteten ber einen hohen Grad an Belastung im Zusammenhang mit der Behandlung von
Urtikariapatienten und einen hohen Grad an Zufriedenheit mit der Zusammenarbeit mit unse-

rem Zentrum.

Schlussfolgerung: Die Einrichtung des Urtikariazentrums in Gieen scheint zu einer Verbesse-
rung der Patientenversorgung und -zufriedenheit sowie zu einer Arbeitsentlastung des zuwei-

senden Arztes zu fiihren.

7.2 Abstract englisch

Establishment of a regional Urticaria Reference Center leads to improved treatment satisfac-
tion, decreased outpatient visits, hospitalizations and absenteeism from work in patients with

chronic spontaneous urticaria.

Introduction: Patients with chronic spontaneous urticaria (CSU) have high rates of uncontrolled
disease, long disease duration, reduced quality of life, are often undertreated, and rely heavily
on healthcare resources. In this context, we analyzed the impact of the establishment of an
Urticaria Center of Reference and Excellence (U-CARE) in a University outpatient setting on
parameters of patient satisfaction, disease activity and management, as well as satisfaction of
the referring physicians.

Methods: Patients with CSU that presented at our department before (n=88, response rate
(RR)=41%) and in two periods after the establishment of the urticaria center (n=77 and n = 45)
were contacted and asked to fill out standardized questionnaires regarding their disease activity
and management as well as satisfaction with our center (Urticaria-Activity-Score (UAS), Urti-
caria Control Test (UCT), Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire (CU-Q20L), Derma-
tology Life Quality Index (DLQI), Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire:
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General Health V2.0 (WPAI: GH). In addition, referring physicians were contacted (n=241,
RR=23,7%) and asked to fill in a questionnaire addressing aspects of their management of CSU
patients, and degree of their satisfaction with different aspects of collaboration with our center.

Results: CSU patients seen after the establishment of the U-CARE center show higher urticaria
disease activity. Compared to patients treated prior to the establishment of the center, they re-
ported a shorter overall duration of illness, a lower number of CSU-related outpatient clinic
visits and hospitalizations, and less absence from work. The referring physicians reported a
high degree of burden related to management of urticaria patients and a high degree of satisfac-

tion with the collaboration with our center.

Conclusion: The establishment of the urtikaria center in Giel3en seemed to result in an improve-
ment of patient care and satisfaction as well as work relief for the referring physician.
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Anlage 1: Daten zu Urtikaria-Aktivitats-Test und DLQI (Dermatology Life Quality In-
dex)

11.1.1 Urtikaria-Aktivitats-Test

Urtikaria Aktivititas-Test

C B N W A OO N

1

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3
[ | (n=36) | (n=72) [ | (n=44)
Jan. 17-Feb.18 Dez.18-Sept.19 Okt.19-Aug.20

Abbildung Urtikaria-Aktivitats-Test (N=152)

Mittelwerte Urtikaria-Aktivitats-Test

Gruppen MW SD
Gruppe 1 (n=36) 1,38 1,745
Gruppe 2 (n=72) 2,5 2,0
Gruppe 3 (n=44) 2,45 2,01
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11.1.2 Dermatologischer Lebensqualitats-Index

Dermatologischer Lebensqualitats-Index
30

25
20

15

Score

10

1

Gruppe 1 Gruppe 2 B Score
[ | (n=29) | | (n=69)
Jan. 17-Feb.18 Dez.18-Sept.19

x= Mittelwert
Abbildung Dermatologischer Lebensqualitats-Fragebogen (N=142)

Dermatologischer-Lebensqualitats-Index

Gruppen MW SD
Gruppe 1 (n=29) 5,2 5,03
Gruppe 2 (n=69) 7,33 7,3
Gruppe 3 (n=44) 7,2 6,9
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11.1.3 Fragebdgen

GUZ Patientendefragung Vers. 07.11,2018

JUSTUS-LIEBIG-
UNIVERSITAT
GIESSEN

Anlage C: Patientenbefragung zur Versorgungssituation von Patienten mit
chronischer Nesselsucht (Urtikaria)

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

bei lhnen ist in der Vergangenheit die Diagnose einer chronischen Nesselsucht gestellt
worden.

Wir wenden uns nun an Sie mit der kleinen Bitte, an einer Fragebogen-basierten Untersuchung
tedzunehmen, in der wir versuchen die Versorgungssituation von Patienten mit chronischer
Nesseisucht ndher zu untarsuchen. Wir bitten Sie die angefiigten Fragebdgen auszufiilen und
bei uns abzugeben oder in dem frankierten Umschlag an uns zurlickzusenden.

Weitere Informationen zur Studiendurchitihrung und Datenauswertung erfahren Sie in der
ebenfalls beigeflgten Patienteninformation. Durch die Abgabe des anonymisierten
Fragebogeans bestatigen Sie die Einwilligung zur Teilnahme an dieser Befragung.

Wir danken im Voraus fir Ihre Tellnahme an diesar Befragung und steher fir Rickfragen

geme 2ur Verfigung.

Mit besten GriBen

Univ.-Prof, Dr. med. Prof. Dr. m re; ng
Direkstor der Klink fir Dermatoiogie und Allergologie Oberar2t prechstunde
Justus-Liebig-Universitar Justus-Liebig-Universicat

Klink flr Dermatodogie und Allergologie Kiinik 10r Dermatologle und Allergalogle
UKGM Standort Gleflen UKGM Stangon GieBen

Gaffysyr, 14, 35385 GieBen Gaffkystr. 14, 35385 GieBBen
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GUZ Patientenbefragung Vers. 03.12.2018

Teil | Patientenbefragung GieRener Urtikaria Zentrum

Die Fragen 1 — 8 erfassen allgemeine Angaben zu der bei Ihnen festgestellten Nesselsucht:

1. Seit wann besteht Ihre Erkrankung? Wann sind bei Ihnen erstmals Quaddeln aufgetreten?
O < 3 Monate
O 3 -6 Monate
O 6 - 12 Monate
0 12 — 24 Monate
U 2-5Jahre
0 510 Jahre
O > 10 Jahre

2. Wie lange nach Auftreten der ersten Beschwerden wurde |hre Erkrankung erstmals arztlich
festgestellt/ diagnostiziert?

O < 3 Monate

O 3 - 6 Monate
O 6 - 12 Monate
L 12— 24 Monate

O 2 -5 Jahre
O 5-10 Jahre
O > 10 Jahre

3. Von wem wurde bei ihnen die Diagnose der chronischen spontanen Nesselsucht erstmals gestellt?
O Hausarzt/Allgemeinarzt/Praktischer Arzt
a Kinderarzt
O internist
O Hautarzt
U HNO Arzt
O [T 1 Ao T PP

4. Wurden bei Ihnen neben der chronischen spontanen Nesselsucht noch weitere Formen der
Nesselsucht arztlich festgestellt/diagnostiziert?

O Nein
O Ja
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GUZ Patientenbefragung Vers. 03.12.2018

Wenn ja welche? (Mehrfachnennung maoglich)
0 Reibe-Nesselsucht (Urticaria factitia)
O Druck-Nesselsucht (Druck-Urtikaria)
O kalte-Nesselsucht (Kalte-Urtikaria)
O warme-Nesselsucht (Warme-Urtikaria)
a Cholinerge-Nesselsucht (Cholinerge Urtikaria)
D0 ARGEIE .. ettt

5. Wurden bei Ihnen im Rahmen der Erkrankung auch sogenannte ,Angioddeme* (langanhaltende
ggf. schmerzhafte Schwellungen der Lippen, Augen, Zunge, Hande, FlRe) arztlich diagnostiziert?

O Nein
O ya

6. Wie viele Tage waren Sie durchschnittlich pro Jahr durch lhre Nesselsucht arbeitsunfahig?

7. Wie viele ambulante Arztbesuche hatten Sie durchschnittlich pro Jahr zur Behandlung Ihrer
Nesselsucht?

8. Wie viele stationare Krankenhausaufenthalte hatten Sie wegen lhrer Nesselsucht in der
Vergangenheit?
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GUZ Patientenbefragung Vers. 03.12.2018

Teil Il Patientenbefragung GieRener Urtikaria Zentrum
Die Fragen 9 — 13 beziehen sich auf die bisher durchgefiihrte Behandlung Ihrer Nesselsucht.

9. Welche bisherigen Therapien wurden bei Ihnen zur Behandlung der Nesselsucht angewendet?
(Mehrfachnennung méglich)

O Antihistaminika (H1-Blocker) in einfacher taglicher Dosierung

O Antihistaminika (H1-Blocker) in mehrfacher taglicher Dosierung

O Kortisontabletten (systemische Glukokortikosteroide) als Kurzzeittherapie
O Kortisontabletten (systemische Glukokortikosteroide) als Langzeittherapie
O Kortison als Spritze in den Muskel

O Kortison als Spritze oder als Infusion in die Vene

O Medikamente, die das Immunsystem allgemein unterdriicken — sogenannte Immunsuppressiva
(z.B. Cyclosporin A, Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

O Medikamente, die bestimmte Funktionen des Immunsystems durch Antikdrper gezielt blockieren
- sogenannte Biologika (z.B. Anti-IgE, Anti TNF, Anti-IL-17)

O Andere TRErAPEULIKA. ... e

10.Welche der bisher durchgefiihrten Behandlungen hat zu einer deutlichen Verbesserung Ihrer
Beschwerden gefiihrt? (Mehrfachnennung méglich)

O Antihistaminika (H1-Blocker) in einfacher taglicher Dosierung

O Antihistaminika (H1-Blocker) in mehrfacher taglicher Dosierung

O Kortisontabletten (systemische Glukokortikosteroide) als Kurzzeittherapie
O Kortisontabletten (systemische Glukokortikosteroide) als Langzeittherapie
O Kortison als Spritze in den Muskel

O Kortison als Spritze oder als Infusion in die Vene

O Medikamente, die das Immunsystem allgemein unterdriicken — sogenannte Immunsuppressiva
(z.B. Cyclosporin A, Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

O Medikamente, die bestimmte Funktionen des Immunsystems durch Antikérper gezielt blockieren
- sogenannte Biologika (z.B. Anti-IgE, Anti TNF, Anti-IL-17)

O Andere LI 8T = = U] 1 T
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11. Welche der bisher durchgefiihrten Behandlungen hat zur weitgehenden Beschwerdefreiheit
geflihrt? (Mehrfachnennung méglich)

O Antihistaminika (H1-Blocker) in einfacher taglicher Dosierung

O Antihistaminika (H1-Blocker) in mehrfacher taglicher Dosierung

O Kortisontabletten (systemische Glukokortikosteroide) als Kurzzeittherapie
O Kortisontabletten (systemische Glukokortikosteroide) als Langzeittherapie
O Kortison als Spritze in den Muskel

O Kortison als Spritze oder als Infusion in die Vene

edikamente, die das Immunsystem allgemein unterdriicken — sogenannte Immunsuppressiva
O Medik te, die das | t Il i terdriick te | i
(z.B. Cyclosporin A, Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

O Medikamente, die bestimmte Funktionen des Immunsystems durch Antikérper gezielt blockieren
- sogenannte Biologika (z.B. Anti-IgE, Anti TNF, Anti-IL-17)

O Andere TREIAPEULIKA. ..ot

12. Von wem wurde Ihnen eine Behandlung verordnet, die zu einer weitgehenden Beschwerdefreiheit
geflhrt hat? (Mehrfachnennung méglich)

O Hausarzt/Allgemeinarzt/Praktischer Arzt

U Kinderarzt

O Internist

O Hautarzt

LI HNO Arzt

a SONSHIGE. ..o e

13. Wie viele unterschiedliche Arzte/Arztinnen haben Sie konsultiert bis Ihnen eine Therapie verordnet
wurde, die eine weitgehende Kontrolle der Beschwerden ermdglicht hat?

|:|<3
Os-5
Oe-8
Oo-12
O13-16
O17-20
O > 20
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Teil 1l Patientenbefragung GieRener Urtikaria Zentrum

Im November 2017 wurde an der Universitatshautklinik GieRen das GiefRener Urtikariazentrum (GUZ)
zertifiziert (,GA2LEN Urticaria Center of Reference and Excellence®). Die nachsten Fragen (14-18)
beziehen sich darauf welche Auswirkung aus lhrer Sicht die Einrichtung eines Urtikaria Zentrums auf
Ihre Versorgungssituation und Versorgungsqualitat hat.

14. Wenn Sie am GielRener Urtikariazentrum behandelt wurden, wie lange mussten Sie auf einen
Termin warten?

0 <2 wochen

O <4 Wochen

O <8 wochen

0 < 12 wochen
U > 12 wochen
O Nicht zutreffend

15. Wenn Sie im Gieener Urtikariazentrum behandelt wurden, wie haben Sie iber diese
Behandlungsmoglichkeit erfahren, bzw. wer hat Sie an das Zentrum Uberwiesen?

O Uberweisung durch Hausarzt/Allgemeinarzt/Praktischer Arzt

O Uberweisung durch Facharzt fiir Dermatologie

O Uberweisung durch anderen Facharzt mit Zusatzbezeichnung Allergologie
O Uberweisung durch anderen Facharzt

O Internetseite der Hautklinik

O Information im Internet

O Empfehlung von anderen Patienten

O Empfehlung von Bekannten/Verwandten

16. Wie zufrieden waren/sind Sie mit der am Urtikariazentrum durchgefiihrten Therapie?
O sehr unzufrieden
O Unzufrieden
O zufrieden
O sehr zufrieden
O Nicht zutreffend

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte die Griinde, oder geben Anregungen zur
Verbesserung im Freitext:

17. Konnte die im Urtikariazentrum eingeleitete Therapie unproblematisch beim niedergelassenen Arzt
fortgefiihrt werden?

OJ Nicht zutreffend

O Ja

O Nein
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Wenn nein, nennen Sie bitte Griinde warum eine Therapie nicht fortgefiihrt werden konnte im Freitext:

18. Wie zufrieden waren/sind Sie mit der arztlichen Kommunikation mit lhnen durch das
Urtikariazentrum?

O Nicht zutreffend
O sehr unzufrieden
O unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte die Griinde, oder geben Anregungen zur
Verbesserung im Freitext:

19. Wie zufrieden waren/sind Sie mit der arztlichen Kommunikation durch das Urtikariazentrum mit
Ihrem zuweisenden niedergelassenen Arzt (z.B. durch Arztbrief)?

LI Nicht zutreffend
O sehr unzufrieden
U Unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte die Griinde, oder geben Anregungen zur
Verbesserung im Freitext:

20. Bitte beurteilen Sie abschlieRend die Ihre Gesamterfahrung am GieRRener Urtikaria Zentrum der
Universitatshautklinik:

O Nicht zutreffend
O sehr unzufrieden
O unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte die Griinde, oder geben Anregungen zur
Verbesserung im Freitext:
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Anleitung: In nachfolgendem Fragebogen finden Sie Fragen zu den Symptomen lhrer
chronischen Urtikaria (Nesselsucht) in den letzten 24 Stunden. Bitte wahlen Sie von den vier
Antwortméglichkeiten diejenige, die fir Sie am ehesten zutrifft. Beantworten Sie den

Urtikaria-Aktivitdts-Score (UAS)

Experimentelle Dermatologie und Allergologie, Justus-Liebig-Universitat GieBen

Fragebogen bitte spontan und vollstandig.

Keine

Leicht

Mittel
manig

Stark

1.

Wie viele Quaddeln hatten Sie
innerhalb der letzten 24 Stunden (bis
zu 20=leicht, 20-50=mittel, mehr als
50=stark)?

Wie stark war |hr Juckreiz in den
vergangenen 24 Stunden
(vorhanden, doch nicht
stérend=leicht, stérend, aber keine
wesentliche Beeinflussung der
taglichen Aktivitaten oder des
Schalfs=mittel, schwerer Juckreiz,
der die tagliche Aktivitat oder den
Schlaf wesentlich
beeinflusst=stark)?
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Urtikariakontrolltest (UCT)

Experimentelle Dermatologie und Allergologie, Justus-Liebig-Universitat GieRen

Anleitung: In nachfolgendem Fragebogen finden Sie Fragen zu den Symptomen lhrer
chronischen Urtikaria (Nesselsucht) in den letzten 4 Wochen. Bitte wahlen Sie von den fiinf
Antwortmdoglichkeiten diejenige, die fir Sie am ehesten zutrifft. Beantworten Sie den
Fragebogen bitte spontan und vollstandig.

Sehr | Stark | Mittel | Wenig Gar

Stark maRig Nicht
1. Wie sehr haben Sie in den
vergangenen 4 Wochen unter den
korperlichen Beschwerden lhrer
Urtikaria (Juckreiz, Quaddeln oder
Schwellungen) gelitten? O O O O O

2. Wie sehr war lhre Lebensqualitat in
den vergangenen 4 Wochen wegen
Ihrer Urtikaria beeintrachtigt? O O O O O

3. Wie oft hat die Therapie fir Ihre
Urtikaria in den vergangenen 4
Wochen nicht ausgereicht, um die

Urtikariabeschwerden zu
kontrollieren? O O O O O

4. Wie gut hatten Sie lhre Urtikaria in
den vergangenen 4 Wochen
insgesamt unter Kontrolle? O O O O O
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Lebensqualitdt von Patienten mit chronischer Urtikaria (CU-Q20L)
Experimentelle Dermatologie und Allergologie, Justus-Liebig-Universitdt GieBen

Anleitung: In nachfolgendem Fragebogen finden Sie Fragen zu den Symptomen Ilhrer
chronischen Urtikaria (Nesselsucht) in den letzten 14 Tagen. Bitte wahlen Sie von den fiinf
Antwortmdglichkeiten diejenige, die fir Sie am ehesten zutrifft. Beantworten Sie den
Fragebogen bitte spontan und vollstandig.

Wie sehr wurden Sie in den letzten 14 Tagen von folgenden Symptomen geplagt?

Nie Selten | Geleg Oft Sehr
entlich Oft
Juckreiz
1. Juckreiz O O O O O
2. Quaddeln O O O O O
Schwellungen
3. Schwellungen der Augen O O O O O

a
|
|
|
|

4. Schwellung der Lippen

Téagliches Leben

5. Arbeit O O O O O
6. Korperliche Betétigung O | O O O
7. Schlaf O O O O O
8. Freizeit O O O O O
9. Soziale Beziehungen O O O O O
10. Ernéhrung O O O O O
Schlaf
11. Haben Sie Schwierigkeiten O O O O O
einzuschlafen?
12. Wachen Sie nachts auf? O | O O O
13. Sind Sie tagsuber mide, weil Sie
nachts nicht richtig schlafen? O | O O O
14. Haben Sie Schwierigkeiten sich zu
konzentrieren? O O O O O
Belastung
15. Fiihlen Sie sich nervos? O O O O O
16. Flihlen Sie sich niedergeschlagen? O O O O O
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17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Mussen Sie sich bei der Auswahl
von Speisen einschréanken?

Belasten Sie die Krankheitszeichen,
die durch die Nesselsucht auf lhrem
Kérper erscheinen?

Schamen Sie sich 6ffentliche Orte
aufzusuchen?

Stellt die Anwendung von Kosmetika
ein Problem fir Sie dar (z.B.
Parfums, Shampoo, Makeup)?

Sind Sie eingeschrankt bei der Wahl
Ihrer Kleidung?

Schranken Sie lhre sportlichen
Aktivitaten aufgrund Ihrer
Nesselsucht ein?

Leiden Sie unter den
Nebenwirkungen der Nesselsucht
Medikamente, die Sie nehmen?
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Dermatologischer Lebensqualitits-Fragebogen

Experimentelle Dermatologie und Allergologie, Justus-Liebig-Universitat Gieen

Ziel dieses Fragebogens ist es herauszufinden, wie sehr lhre Hauterkrankung lhr Leben in den
vergangenen 7 Tagen beeinflusst hat. Bitte kreuzen Sie zu jeder Frage ein Kastchen an.

Sehr | Ziem- | Etwas Gar
lich nicht

1. Wie sehr hat Ihre Haut in den
vergangenen 7 Tagen gejuckt, war
wund, hat geschmerzt oder gebrannt? O O O O

2. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung Sie in
den letzten 7 Tagen verlegen oder
befangen gemacht? O O O O

3. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung Sie in
den vergangenen 7 Tagen bei Betrifft
Eink&ufen oder bei der Haus- und mich nicht
Gartenarbeit behindert? O 0 | | 0

4. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung die '
Wahl Ihrer Kleidung beeinflusst, die Sie Betrifft
. mich nicht
in den vergangenen 7 Tagen getragen
haben? O O O O O

5. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung in den ]
vergangenen 7 Tagen lhre Aktivitat mit l.?’et”f.ﬂ

mich nicht

anderen Menschen oder lhre
Freizeitgestaltung beeinflusst? O O O . O

6. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung es Betrifft
lhnen in den vergangenen 7 Tagen mich nicht
erschwert, sportlich aktiv zu sein? 0 | O 0O 0

7. Hat Ihre Hauterkrankung in den
vergangenen 7 Tagen dazu geflhrt, dass O
Sie lhrer beruflichen Tatigkeit nicht Ja
nachgehen oder nicht studieren Nein
konnten?
Falls nein, wie sehr ist lhre
Hauterkrankung in den vergangenen 7 ]
Tagen ein Problem bei Ihrer beruflichen mli?:itrr:fii;tht
Tatigkeit bzw. lhrem Studium
gewesen? O O O O O

8. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung in den )
vergangenen 7 Tagen Probleme im mliaitrr:fiﬂht
Umgang mit Ihrem Partner, Freunden chnie
oder Verwandten verursacht? O O O O O
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9. Wie sehr hat Ihrer Hauterkrankung in
den vergangenen 7 Tagen lhr
Liebesleben beeintrachtigt?

10.Inwieweit war die Behandlung lhrer
Haut in den vergangenen 7 Tagen flr
Sie mit Problemen verbunden?

Betrifft
mich nicht

O

Betrifft
mich nicht

O
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Fragebogen zur Beeintriichtigung der Arbeitsproduktivitiit und Aktivitiiten:
Allgemeiner Gesundheitszustand V2.0 (WPAI:GH)

Die folgenden Fragen betreffen die Auswirkung Ihrer gesundheitlichen Probleme auf
Ihre Fahigkeit zu arbeiten und Ihren normalen Aktivitdten nachzugehen. Unter
gesundheitlichen Problemen verstehen wir alle kérperlichen oder seelischen Probleme
oder Symptome. Bitte tragen Sie, falls zutreffend, die geforderte Information ein oder
kreisen Sie die entsprechende Zahl ein.

1. Sind Sie zurzeit berufstatig (bezahlte Arbeit)? NEIN JA

Falls NEIN, kreuzen Sie bitte ,NEIN“ an und fahren Sie mit Frage 6 fort.

Die nachsten Fragen betreffen die letzten sieben Tage, ausgenommen heute.

2. Wie viele Stunden Arbeitszeit haben Sie wegen lhrer gesundheitlichen Probleme in
den letzten sieben Tagen versdumt? Berlicksichtigen Sie hier Stunden, die Sie an
Krankentagen versdumt haben, Verspéatungen, vorzeitiges Nachhausegehen usw.
wegen lhrer gesundheitlichen Probleme. Zéhlen Sie nicht die Stunden dazu, die Sie
wegen Teilnahme an dieser Studie versdumt haben.

STUNDEN

3.  Wie viele Stunden Arbeitszeit haben Sie in den letzten sieben Tagen aus anderen
Griinden, wie z.B. Urlaub, Feiertage, Zeit zur Teilnahme an dieser Studie
versaumt?

STUNDEN

4.  Wie viele Stunden haben Sie in den letzten sieben Tagen tatsachlich gearbeitet?

STUNDEN (Falls Sie hier eine ,,0” eintragen, fahren Sie bitte mit Frage 6 fort.)

WPAI:GH V2.0 (Germany German) 1
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5. Wie stark haben sich Ihre gesundheitlichen Probleme in den letzten sieben Tagen
auf lhre Produktivitat bei der Arbeit ausgewirkt?

Denken Sie an Tage, an denen Sie in der Menge oder Art der Arbeit, die Sie
schaffen konnten, eingeschrénkt waren, Tage, an denen Sie weniger schafften als
Sie wollten, oder Tage, an denen Sie Ihre Arbeit nicht so sorgféltig wie lblich
erledigen konnten. Wenn sich lhre gesundheitlichen Probleme nur geringfiigig auf
Ihre Arbeit ausgewirkt haben, wéhlen Sie eine niedrige Zahl. Wenn sich Ihre

gesundheitlichen Probleme stark auf Ihre Arbeit ausgewirkt haben, wéhlen Sie
eine hohe Zahl.

Bertcksichtigen Sie nur, wie sehr sich gesundheitliche Probleme
auf Ihre Produktivitat bei der Arbeit ausgewirkt haben.

Gesundheitliche Gesundheitliche
Probleme hatten Probleme haben
keine 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 michvdlligam
Auswirkung auf Arbeiten

meine Arbeit gehindert

EINE ZAHL EINKREISEN

6. Wie stark haben sich lhre gesundheitlichen Probleme in den letzten sieben Tagen

auf lhre Fahigkeit ausgewirkt, Ihren normalen taglichen Aktivitadten nachzugehen,
ausgenommen Berufstatigkeit?

Unter normalen Aktivitaten verstehen wir die dblichen Aktivitaten, die Sie
erledigen, wie z.B. Hausarbeit, Einkaufen, Kinderbetreuung, Gymnastik/kérperliche
Bewegung, Lernen, usw. Denken Sie an Zeiten, wo Sie in der Menge oder Art der
Aktivitdten, die Sie erledigen konnten, eingeschrénkt waren, und Zeiten, in denen
Sie weniger schafften als Sie wollten. Wenn sich Ihre gesundheitlichen Probleme
nur geringfigig auf lhre Aktivitaten ausgewirkt haben, wéhlen Sie eine niedrige
Zahl. Wenn sich Ihre gesundheitlichen Probleme stark auf lhre Aktivitdten
ausgewirkt haben, wéhlen Sie eine hohe Zahl.

Berucksichtigen Sie nur, wie sehr sich gesundheitliche Probleme auf Ihre Fahigkeit
ausgewirkt haben,
lhren normalen taglichen Aktivitaten nachzugehen, ausgenommen Berufstatigkeit.

Gesundheitliche Gesundheitliche
Probleme hatten Probleme haben
keine 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 michvélligan
Auswirkung auf meinen taglichen
meine taglichen Aktivitaten
Aktivitaten gehindert

EINE ZAHL EINKREISEN

WPAI:GH V2.0 (Germany German) 2
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11.1.4 Zuweiserfragebogen

GUZ Zuweiserbefragung UKGM Vers. 19.11.2018

JUSTUS-LIEBIG-
UNIVERSITAT
GIESSEN

Zuweiserbefragung zur Versorgungssituation von Patienten mit chronischer Urtikaria

Sehr geehrte Frau Kollegin, sehr geehrter Herr Kollege,

wir wenden uns an Sie mit der kleinen Bitte, den unten angefligten Fragebogen auszufillen
und uns in dem frankierten Umschlag zuriickzusenden.

Nach unseren Unterlagen haben Sie in der Vergangenheit Patienten mit chronischer Urtikaria
betreut und zur weiteren Diagnostik und Therapie an unser Haus Gberwiesen.

Im Rahmen der Zusammenarbeit mit lhnen als Zuweiser versuchen wir in einem aktuellen
Forschungsprojekt die derzeitige Versorgungssituation von Patienten mit chronischer Urtikaria
zu erfassen. Hierbei sollen die unten gelisteten Fragen zur Versorgungssituation aus Sicht der
behandelnden Arzte erfasst werden. Zusatzlich erfragen wir wie Sie die Zusammenarbeit mit
dem Urtikariazentrum lhrer Wahl bewerten und bieten lhnen die Mdoglichkeit uns
Ruckmeldungen und Verbesserungsvorschlage als Freitext mitzuteilen. Durch die Abgabe des
anonymisierten Fragebogens bestatigen Sie die Einwilligung zur Teilnahme an dieser

Befragung.

Wir danken im Voraus fur lhre Teilnahme an dieser Befragung und stehen fir Rickfragen

gerne zur Verfigung.

Mit besten GriiRen

Univ.-Prof. Dr. med. Thilo Jakob Prof. Dr. med. Andreas Jung
Direktor der Klinik fir Dermatologie und Allergologie Oberarzt Allergiesprechstunde
Justus-Liebig-Universitat Justus-Liebig-Universitat

Klinik fir Dermatologie und Allergologie Klinik fur Dermatologie und Allergologie
UKGM Standort GieRen UKGM Standort GieRRen

Gaffkystr. 14, 35385 GielRen Gaffkystr. 14, 35385 GielRen
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Die Fragen 1 — 8 erfassen allgemeine
Angaben zu den von Ihnen behandelten
Urtikaria Patienten und zur
Zusammenarbeit mit einem Urtikaria-
Zentrum lhrer Wahl.

1. Wie viele Patienten mit chronischer Urtikaria
haben Sie im letzten Quartal behandelt?

O<s
O s5-10
O10-20
O 20-50
O>s0

2. Wie hoch ist der geschéatzte Anteil der
Patienten (bitte Angabe in %)

mit chronischer spontaner Urtikaria

mit chronischer induzierbarer Urtikaria
(Reibe-, Warme-, Kalte-Urtikaria)

mit einer Kombination von spontaner
und induzierbarer Urtikaria

3. Wie viele Patienten haben Sie im letzten
Quartal an ein spezialisiertes Urtikariazentrum
Uberwiesen?

[ keine
O<s
O s5-10
O>10-20
O>20-50
O>s0

4. Wie lange mussten lhre Patienten auf einen
Termin in einem spezialisierten
Urtikariazentrum warten?

O < 2 wochen

O < 4 wochen

O < 8 wochen

O < 12 Wochen
O > 12 wochen
O Nicht zutreffend

5. Wie zufrieden waren Sie mit der dort
durchgefuhrten Diagnostik und Therapie?

GUZ Zuweiserbefragung UKGM Vers. 19.11.2018

O sehr unzufrieden
O unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden
O Nicht zutreffend

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte
die Grlinde, oder geben Anregungen zur
Verbesserung im Freitext:

6. Konnte die im Urtikariazentrum eingeleitete
Therapie bei Ihnen unproblematisch fortgefiihrt
werden?

[ Nicht zutreffend
O Ja
I Nein

Wenn nein, nennen Sie bitte Griinde warum
eine Therapie nicht fortgefuhrt werden konnte
im Freitext:

7. Wie zufrieden waren Sie mit der arztlichen
Kommunikation (Arztbrief) durch das
Urtikariazentrum?

O Nicht zutreffend
O sehr unzufrieden
O unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte
die Grunde, oder geben Anregungen zur
Verbesserung im Freitext:

8. Wie zufrieden waren Sie insgesamt mit der
Zusammenarbeit mit dem Urtikariazentrum?

O Nicht zutreffend
O sehr unzufrieden
O unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden

Wenn Sie unzufrieden waren, nennen Sie bitte
Griinde warum, bzw. Anregungen fiir
Verbesserungen im Freitext:




Anlage

Die Fragen 9 — 13 erfassen lhre subjektiven
Angaben zur Patientenversorgung im
Praxisalltag.

9. Wie belastend empfinden Sie die Betreuung
von Patienten mit chronischer Urtikaria im
Vergleich zu Ihrem durchschnittlichen
Patientenklientel?

O sehr belastend

O Belastend

O burchschnittlich

O Weniger als der Durchschnitt

O viel weniger als der Durchschnitt

10. Wie hoch ist der geschatzte Zeitaufwand
den Sie fiir die Versorgung von chronischen
Urtikaria Patienten im Praxisalltag bendtigen
im Vergleich zu Ihrem durchschnittlichen
Patientenklientel

[0 Zeitaufwand deutlich unter dem
Durchschnitt (mehr als 60%)

[0 zeitaufwand unter dem Durchschnitt
(mehr als 30 %)

O purchschnittlicher Zeitaufwand

[0 Uberdurchschnittlicher Zeitaufwand
(mehr als 50%)

O Zeitaufwand deutlich tber dem
Durchschnitt (mehr als 100%)

11. Wie empfinden Sie die Fihrung von
Patienten mit chronischer Urtikaria im
Vergleich zu Ihrem durchschnittlichen
Patientenklientel?

O senr schwierig
O Schwierig

O purchschnittlich
O Leicht

O sehr leicht

12. Wie empfinden Sie die
Versorgungssituation von Patienten mit
chronischer Urtikaria im Vergleich zu lhrem
durchschnittlichen Patientenklientel?

[ sehr schlecht
O schlecht
O purchschnittlich
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O cut
O senr gut

13. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrem eigenen
Patientenmanagement bei Patienten mit
chronischer Urtikaria im Vergleich zu Ihrem
durchschnittlichen Patientenklientel?

O sehr unzufrieden
O unzufrieden

O zufrieden

O sehr zufrieden

Die Fragen 14 - 20 beziehen sich auf lhre
diagnostischen und therapeutischen
MaBnahmen fiir Patienten mit chronischer
Urtikaria:

14. Welche der folgenden MaRnahmen
veranlassen Sie zur diagnostischen Abklarung
bei chronischer spontaner Urtikaria
(Mehrfachnennung méglich)

O Blutbild

U crp

O BsG

O AST/ASL Titer

O Helicobacter Diagnostik

O Gesamt IgE

O Spezifisches IgE

O Bestimmung der Schilddrisenhormone

O Schilddrisenautoantikérper

O Anti-nuklegre Antikdrper (ANA)
Physikalische Urtikaria Testung

O Andere MaRnahmen... (bitte Nennung
im Freitext):

15. Welche der folgenden MaRnahmen
veranlassen Sie zur diagnostischen Abklarung
bei chronischer induzierbarer Urtikaria
(Mehrfachnennung maéglich)

O Blutbild

O crp

O BscG

O AST/ASL Titer
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[ Helicobacter Diagnostik

O Gesamt IgE

O spezifisches IgE

O Bestimmung der Schilddrisenhormone
O Schilddrisenautoantikdrper

O Anti-nuklegre Antikorper (ANA)

O physikalische Urtikaria Testung

O Andere MaBnahmen... (bitte Nennung
im Freitext):

16. Welche der folgenden Therapien
verordnen Sie zur Erstbehandlung (1.
Therapiestufe) von Patienten mit chronischer
spontaner Urtikaria? (Mehrfachnennung
maoglich)

O H1 Antihistaminika der 1. Generation in
einfacher Dosierung

O H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in
einfacher Dosierung

[ H1 Antihistaminika der 1. Generation in
bis zu vierfacher Dosierung

O H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in bis
zu 4-facher Dosierung

O H2 Antihistaminika

[ systemische Glukokortikosteroide als
Kurzzeittherapie

O Systemische Glukokortikosteroide als
Langzeittherapie

O Immunsuppressiva (z.B. Cyclosporin A,
Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

O Biologika (z.B. Anti-IgE, anti-TNF)

O Andere Therapeutika .... (Bitte Nennung
im Freitext):

17. Welche der folgenden Therapien
verordnen Sie bei fehlendem Ansprechen auf
die Erstbehandlung als 2. Therapiestufe fur
Patienten mit chronischer spontaner Urtikaria?
(Mehrfachnennung maglich)

[ H1 Antihistaminika der 1. Generation in
einfacher Dosierung

O H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in
einfacher Dosierung
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O H1 Antihistaminika der 1. Generation in
bis zu vierfacher Dosierung

[0 H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in bis
zu 4-facher Dosierung

[ H2 Antihistaminika

O Systemische Glukokortikosteroide als
Kurzzeittherapie

O Systemische Glukokortikosteroide als
Langzeittherapie

O Immunsuppressiva (z.B. Cyclosporin A,
Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

[ Biologika (z.B. Anti-IgE, anti-TNF)

[0 Andere Therapeutika .... (Bitte Nennung
im Freitext):

18. Welche der folgenden Therapien
verordnen Sie bei fehlendem Ansprechen auf
die 2. Stufe der Therapieeskalation als 3.
Therapiestufe von Patienten mit chronischer
spontaner Urtikaria? (Mehrfachnennung
méglich)

[J H1 Antihistaminika der 1. Generation in
einfacher Dosierung

[ H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in
einfacher Dosierung

[ H1 Antihistaminika der 1. Generation in
bis zu vierfacher Dosierung

O H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in bis
zu 4-facher Dosierung

[ H2 Antihistaminika

O Systemische Glukokortikosteroide als
Kurzzeittherapie

O Systemische Glukokortikosteroide als
Langzeittherapie

O immunsuppressiva (z.B. Cyclosporin A,
Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

O Biologika (z.B. Anti-IgE, anti-TNF)

O Andere Therapeutika ... (Bitte Nennung
im Freitext):

19. Welche der folgenden Therapien
verordnen Sie bei fehlendem Ansprechen auf
die 3. Stufe der Therapieeskalation als 4.
Therapiestufe fir Patienten mit chronischer
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spontaner Urtikaria? (Mehrfachnennung
maoglich)

O H1 Antihistaminika der 1. Generation in
einfacher Dosierung

O H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in
einfacher Dosierung

O H1 Antihistaminika der 1. Generation in
bis zu vierfacher Dosierung

a H1 Antihistaminika der 2. Generation
(nicht-sedierende Antihistaminika) in bis
zu 4-facher Dosierung

O H2 Antihistaminika

O Systemische Glukokortikosteroide als
Kurzzeittherapie

O Systemische Glukokortikosteroide als
Langzeittherapie

a Immunsuppressiva (z.B. Cyclosporin A,
Azathioprin, Mycophenolatmofetil)

d Biologika (z.B. Anti-IgE, anti-TNF)

(] Andere Therapeutika .... (Bitte Nennung
im Freitext Freitext):

20. Wie gut fihlen Sie sich mit der aktuellen
Leitlinie der Diagnostik und Therapie der
chronischen Urtikaria vertraut?

a Uberhaupt nicht
O marig

O Befriedigend
O Gut

O Sehr gut

Im November 2017 wurde an der
Universititshautklinik GieBen das GieRBener
Urtikariazentrum (GUZ) zertifiziert
(,,GA:zLEN Urticaria Center of Reference and
Excellence”). Die niachsten Fragen
beziehen sich darauf welche Auswirkung
aus lhrer Sicht die Einrichtung des GUZ auf
die Versorgungssituation und
Versorgungsqualitidt von Patienten mit
chronisch spontaner Urtikaria hat.

Bitte beurteilen Sie die folgenden Aussagen:

21. Die Einrichtung des GieRRener Urtikaria
Zentrums erleichtert das
Patientenmanagement im Alltag

O Trifft Uberhaupt nicht zu
O Trifft teilweise zu
O Trifft zu
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a Trifft sehr zu

22. Die Einrichtung des GiefRener Urtikaria
Zentrums verbessert die Versorgungssituation
und Versorgungsqualitat von Patienten mit
chronischer Urtikaria

O Trifft Uberhaupt nicht zu
O Trifft teilweise zu

O Trift zu

O Trifit sehr zu

23. Die Einrichtung des Gielkener Urtikaria
Zentrums hat keinen wesentlichen Einfluss auf
die Versorgungssituation und -qualitat von
Patienten mit chronischer Urtikaria.

O Trifft Gberhaupt nicht zu
O Trifft teilweise zu

O Trifft zu

U Trift sehr zu

24. Die Einrichtung des Gielener Urtikaria
Zentrums erhoht die Rate der erfolgreich
behandelten Patienten mit chronischer
Urtikaria.

(W Trifft Gberhaupt nicht zu
0 Trifit teilweise zu

O Trifft zu

O Trifft sehr zu

25. Die Einrichtung des GielRener Urtikaria
Zentrums erhoht die Patientenzufriedenheit

O Trifft Uberhaupt nicht zu
O Trifft teilweise zu

O Trifft zu

O Trifft sehr zu

26. Die Einrichtung des Gielkener Urtikaria
Zentrums erhoht die Zuweiserzufriedenheit

O Trifft tberhaupt nicht zu
O Trifft teilweise zu

O Trifft zu

O Trifft sehr zu
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12 Eidesstattliche Versicherung

Erklarung zur Dissertation

,Hiermit erkldre ich, dass ich die vorliegende Arbeit selbstéindig und ohne unzuldssige Hilfe
oder Benutzung anderer als der angegebenen Hilfsmittel angefertigt habe. Alle Text-
stellen, die wortlich oder sinngeméR aus verdffentlichten oder nichtverdéffentlichten Schriften
entnommen sind und alle Angaben, die auf mundlichen Auskiinften beruhen, sind als solche
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Establishment of regional Urticaria Reference Center leads to improved treatment satisfaction,
decreased outpatient visits, hospitalizations and absenteeism from work in patients with chronic

spontaneous urticaria.

Sophia Gerhardt!, Michael Bardorf!, Andreas Jung?, Michéle Myriam Rauber?, Thilo Jakob?

! Experimental Dermatology and Allergology, Department of Dermatology and Allergology,

Justus-Liebig-University of Giessen

Introduction: Patients with chronic spontaneous urticaria (CSU) have high rates of uncon-
trolled disease, long disease duration, reduced quality of life, are often undertreated, and rely
heavily on healthcare resources. In this context, we analyzed the impact of the establishment of
an Urticaria Center of Reference and Excellence (U-CARE) in a University outpatient setting
on parameters of patient satisfaction, disease activity and management, as well as satisfaction

of the referring physicians.

Methods: Patients with CSU that presented at our department before (n=88, response rate
(RR)=41%) and after (n=77) the establishment of the urticariacenter were contacted and asked
to fill out standardized questionnaires regarding their disease activity and management as well
as satisfaction with our center (Urticaria-Activity-Score (UAS), Urticaria Control Test (UCT),
Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire (CU-Q20L), Dermatology Life Quality Index
(DLQI), Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire: General Health V2.0
(WPAI: GH). In addition, referring physicians were contacted (n=241, RR=23,7%) and asked

124



Veroffentlichungen

to fill in a questionnaire addressing aspects of their management of CSU patients, and degree

of their satisfaction with different aspects of collaboration with our center.

Results: CSU patients seen after the establishment of the U-CARE center reported a higher
degree of treatment satisfaction, a reduced number of CSU related outpatient visits and hospi-
talizations, a reduced absenteeism from work, and a shorter over all disease duration as com-
pared to patients seen prior to establishment of the center. The referring physicians reported a
high degree of burden related to management of urticaria patients and a high degree of satisfac-

tion with the collaboration with our center.

Conclusion: The establishment of the urtikariacenter in Gieen seemed to result in an improve-

ment of patient care and satisfaction as well as work relief for the referring physician.
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