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VORWORT

Die bedeutenden Fortschritte bei der
Bewaltigung der Probleme der Lebensqualitat,
mit denen Patienten und Eltern/Betreuer
konfrontiert sind, wurden durch falsche
Vorstellungen von der Krankheit in der
Gesellschaft und auf politischer Ebene
begrenzt. Die Schwere von AD/N wird von
vielen nur unzureichend verstanden, und
mangelnde Aufklarung fuhrt dazu, dass einige
falschlicherweise glauben, die Krankheit sei
ansteckend - was die soziale Stigmatisierung
der Patienten noch verstarkt. Wir glauben, dass
dies eine Erklarung daflr sein konnte, dass
es nicht gelungen ist, unter den politischen
Entscheidungstragern auf europaischer
Ebene einen Konsens darlber zu finden, wie
die Bedurfnisse der von AD/N betroffenen
Menschen dringend erfUllt werden kdnnen.

Esist hochste Zeit, diese Situation zu andern. Im
Juniund Oktober2021kamein multidisziplinares
Gremium fUhrender europaischer Angehoriger

der Gesundheitsberufe und erfahrener
Patienten zusammen, um die
Belastung durch atopische Dermatitis/
(AD/N) zu untersuchen. Dieser

Konsensausschuss, alle Koautoren dieses

Berichts, umfasst Dermatologen,
Psychologen, Diatassistenten,
Krankenschwestern, Kinderar zte,

Hausarzte und vor allem Patienten und
Pflegekrafte. Gemeinsam prifte die
Gruppe die Literatur

PROF ANDREAS
WOLLENBERG

Professor, Klinik fur
Dermatologie, Ludwig-
Maximillian-Universitat,
MUnchen.
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und bewahrte Verfahren, diskutierte praktische
Lédsungen und horte sich vor allem die
Erfahrungen der anderen an.

Dieser Bericht ist das Ergebnis unserer ge-
meinsamen Bemilhungen. Er baut auf den
Ergebnissender EFA-Umfrage 2018 zu schwerer
AD/N und Lebensqualitdt auf der bislang
groBten seiner Art. In dieser Studie wurden die
Herausforderungenhervorgehoben, diesichaus
der spaten Diagnose, der Stigmatisierung, dem
unzureichenden Uberweisungssystem, den
bestehenden Hindernissen flr den Zugang zu
rechtzeitiger facharztlicher Versorgung und der
Unterschatzung der wirtschaftlichen Belastung
durch AD/N ergeben. Der vorliegende Bericht
geht auf diese Herausforderungen ein und
zeigt den Weg in die Zukunft auf.

Als Ko-Vorsitzende des Ausschusses sind wir
stolz auf diesen evidenzbasierten Bericht,
der Wissenschaft mit Narrativen verbindet.
Er spiegelt die wahre Belastung durch die
Krankheit wider und stellt einen klaren Weg
fir nachhaltige Veranderungen in unseren
Gesundheitssystemen dar. Wir hoffen, dass es
ein Instrument fUr alle Beteiligten sein kann,
einschlieBlich Patienten und Angehdrige der
Gesundheitsberufe, um fir den Zugang zu
Dienstleistungen einzutreten und die Qualitat
der Versorgung flr die AD/N-Gemeinschaft in
Europa zu verbessern.

JOANA CAMILO
Exekutivdirektorin von
Creating Health - Research
& Innovation Funding und
Grindungsprasidentin der
Atopic Dermatitis
Association Portugal.



EINLEITUNG

Menschen mit atopische Dermatitis/
Neurodermitis (AD/N) leben mit einer
chronischen, entzindlichen, systemischen

Erkrankung, die mit einer Stérung
der Hautbarriere, einer Immunstorung,
Multiorganstérungen,  intensiven

Symptomen und Nebenwirkungen von
Therapien verbunden ist (1). AD/N hat
einen globalen Einfluss a ufd en K 6rper d es
Patienten, Uber die Anzeichen und
Symptome hinaus, die die Haut betreffen (2).
Menschen mit AD/N kénnen unter schubweise
auftretendem Juckreiz und Schmerzen,
Schlafstérungen und Mudigkeit sowie
psychischen Symptomen leiden (3, 4, 5, 6). Zu
den sichtbaren Anzeichen von AD/N
gehdren Erythem (R6tung der Haut),
Lichenifikation ( Verdickung, d unklere F
lecken und Ubertriebene Hautlinien durch
chronisches Reiben), Schuppung, Feuchtigkeit
oder Nassen und  Prurigo-Wucherungen
(Klumpen auf der Haut) (7). Diese
tragen zu tiefgreifenden Funktionsstérungen
bei, die die Fahigkeit der Patienten,
tagliche Aufgaben zu erfillen, einschranken.
Dies kann psychosozialen Stress und
Stigmatisierung verursachen (7, 8).

AD/N gilt als die haufigste e ntzindliche
Hauterkrankung und betrifft biszu20 % der
Kinder und Jugendlichen weltweit (9). Nach
Schatzungen der International Study of Asthma
and Allergies in Childhood (ISAAC) betrifft
AD/N 15% bis 20% der Kinder und 1% bis 3% der
Erwachsenen weltweit (10). AD/N
entwickelt sich vorwiegend in der frihen
Kindheit und kann im Erwachsenenalter
bestehen bleiben (11, 12). Bei Kindern, die

groBer, dass sie auch im Erwachsenenalter noch
erkranken (13). Schwere AD/N betrifft etwa 15%
der padiatrischen Bevdlkerung weltweit (14).
In Europa hat die Pravalenz von AD/N in den
letzten vier Jahrzehnten stetig zugenommen (9).

Die Ursachen und die Entwicklung von AD/N
sind komplex und multifaktoriell, wobei eine
genetische Veranlagung, eine Stérung der
Hautbarriere, veranderte Immunreaktionen
sowie Umwelt- und Lebensstilfaktoren als
zugrunde liegende und verschlimmernde
Faktoren vermutet werden (15). AD/N wird

haufig als erster Schritt in der
Entwicklung anderer atopische
Erkrankungen angesehen, wie z. B. allergische
Rhinokonjunktivitis, Asthma und
Nahrungsmittelallergien (2, 1, 16). Etwa
60% der Kinder mit AD/N  sind

pradisponiert, eine oder mehrere atopische
Zusatzkrankheiten zu entwickeln (9). DarUber
hinaus kdénnen Herz-Kreislauf-Erkrankungen,
bestimmte Krebsarten und eine Reihe von
Autoimmunerkrankungen und
neuropsychiatrischen Erkrankungen bei
Patienten mit AD/N  aufgrund  einer
chronischen Entziindung haufiger auftreten (2,
15,17,18).

Patienten mit AD/N leiden héufig an
Depressionen, Angstzustanden und
Aufmerksamkeitsdefizit-

Hyperaktivitatsstorungen, 19, 20) die
ihre  akademische Karriere, ihre Arbeit
und ihr soziales Leben negativ beeinflussen
kénnen. Die chronische und rezidivierende

bereits an einer anhaltenden, spater .
einsetzenden und/oder schweferen Natur von AD/N kann sich enorm auf das

. ) . . Wohlbefinden und die Lebensqualitat der
Krankheit leiden, ist die ; . N -
Wahrscheinlichkeit Patienten auswirken (21, 22) und fir Familien

' und Verwandte sehr belastend sein (16).
Hintergrund
Ansichten der Patienten in die

Die European Federation of Allergy Entscheidung;fir)q_ung, die
and Airways Diseases Patients’  Forschungsprioritaten und die
Associations ~ (EFA)  setzt  sich  als Entwicklung  der  europaischen  Politik
patientengefihrte Organisation auf emz_ubrmgen. _ Die EFA erstel_lt
europaischer Ebene dafir ein, das Patientenbeweise und  erzeugt In
Leben aller Menschen, die mit Allergien  Zusammenarbeit — mit ihren  nationalen
und  Atemwegserkrankungen leben, zu M|tg||edern _und andgren Gruppen
verbessern und Krankheiten U im  Gesundheitssektor, die das Leben
verhindern Die EFA ist bestrebt dazu von Patienten mit der Krankheit verandern

beizutragen, die BedUrfnisse und
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kdnnen, ein  soziales und
Bewusstsein in Europa.

politisches



Im Jahr 2018 verodffentlichte d ieE FA d en
Bericht Itching for Life: Lebensqualitdt und
Kosten fir Menschen mit schwerem
atopischem Neurodermitis in Europa. Der
Bericht zielte darauf ab, die Lebensqualitat
der Patienten und die Kosten der Krankheit
zu dokumentieren und zu sensibilisieren
und Patienten, die mit der Krankheit in
Europa leben, zu unterstitzen (21). Itching
for Life enthielt eine Umfrage unter 1189
Erwachsenen mit schwerer AD/N in ganz
Europa, die ergab, dass diese Patienten
mehr leiden, als man flr akzeptabel halten
wlrde. Viele hatten zum Zeitpunkt der
Befragung schwerwiegende AD/N-
Symptome (45 %), und trotz der Pflege
hatten sie fast taglich trockene oder raue
Haut (36 %), juckende Haut (28 %),
rissige Haut (17 %) und das Geflhl, dass
ihre  Haut abblattert (20 %). Die
Umfrage zeigte auch, dass ein latenter
Bedarf an  Verbesserungen in der
Behandlung besteht (nur 15 % der Befragten
waren mit ihrer derzeitigen Behandlung sehr
zufrieden), aber auch an  besserer
Unterstlitzung beim Zugang zur Versorgung:
Menschen mit schwerer AD/N gaben mehr
Geld fur die Gesundheitsversorgung aus
(durchschnittlich 92712 € pro Patient und
Jahr) und hatten zuséatzliche Ausgaben
far alltdgliche Notwendigkeiten, wie z. B.
far die Korperpflege, die im Durchschnitt 18
% mehr pro Monat kosteten. Obwohl eine
Reihe von Empfehlungen fir politische

Initiativen in  den Bericht aufgenommen
wurden, sind noch viele MaBnahmen
erforderlich, um die Belastung durch AD/
N in Europa wirksam zu verringern (23).

Im Jahr 2021 lud die EFA ein Gremium

fUhrender europaischer AD/N-
Gesundheitsfachkrafte und erfahrener
Patienten (siehe Seite 49 der Mitglieder des
Konsensausschusses) ein, einen
Konsensausschuss Zu bilden. Zwei
virtuelle  Konsensveranstaltungen  wurden
organisiert, um die aktuelle Situation,

Herausforderungen und Lésungen zur
Verringerung  der  Belastung durch AD/
N in Europa zu erbértern und zu

vereinbaren. Die Teilnehmer des
Konsenstreffens vertraten mehrere
europaische Lander und Sektoren

(Abbildung 1). Durch diese kooperative
Initiative  zielt die EFA  darauf ab,
Entscheidungstrager und Interessentrager im
Gesundheitswesen  Uber den  aktuellen
ungedeckten Bedarf in der Versorgung
von AD/N in Europa zu informieren.

Dieser Bericht fasst die
Vereinbarungen zusammen, die aus beiden
Konsenssitzungen hervorgegangen sind,
und vergleicht die Aussagen  der
Teilnehmer mit  Erkenntnissen aus der
Literatur. Die Vorgehensweise zur
Uberprifung der Literatur ist in Methodik
auf Seite 50 dargestellt.

Karte 1. Standort der Teilnehmer des Konsenstreffens in Europa
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DIE KORPERLICHE

UND EMOTIONALE
BELASTUNG
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DIE KORPERLICHE UND
EMOTIONALE BELASTUNG
DURCH ATOPISCHE

DERMATITIS

Leben mit AD/N als Kind

Pruritus ist der medizinische Begriff fir
juckende Haut. Bis zu 60% der Kinder mit
AD/N oder 83% der Kinder mit Schiiben sind
von schwerem Juckreiz betroffen (24). Kinder
kdnnen reizbar und unaufmerksam werden,
wenn sie einen schweren Juckreiz haben, und
Eltern finden es oft schwierig, zu helfen, ihr
Kind am Kratzen zu hindern (25). Schlafentzug
durch AD/N beeintrachtigt das Wachstum
und die kognitive Leistungsfahigkeit bei
Kleinkindern ernsthaft und verringert deren
Lebensqualitat (6, 26). Pruritus wird haufig mit
Schlafstérungen in Verbindung (25) gebracht.
In einer grof3en Studie an 3.116.305 Kindern im
Alter von 5 bis 17 Jahren mit AD/N berichteten
fast 67 % von Schlafstérungen, die bei den
mittelschweren und schweren Formen der
Erkrankung schwerwiegender sind (27). Zu
den Nebenwirkungen von Schlafstérungen
gehdren Einschlafschwierigkeiten, verminderte
Schlafqualitédt durch nachtliches Aufwachen,
verkUrzte Gesamtschlafdauer, Schwierigkeiten
beim Aufwachen am Morgen, Tagesmidigkeit
und Reizbarkeit (25). Selbstberichtete Schlaf-
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stérungen bei Kindernim Schulalter werden mit
Depressionen, Midigkeit und Angstzustanden
sowie Unaufmerksamkeit und Impulsivitat in
Verbindung (27) gebracht.

Verhaltensprobleme sowie mentale und
emotionale Folgeerscheinungen, einschliel3-
lich kognitiver, funktioneller und neuro-
psychiatrischer Beeintrachtigungen, reichen
oft weit Uber die bestehenden physischen
Manifestationen von AD/N hinaus (25) (27).
Anpassungsschwierigkeiten, Rivalitat zwischen
Geschwistern, abnorme psychologische Ent-
wicklung, UbermaBige Abhdngigkeit, An-
hanglichkeit und Angstlichkeit wurden bei
Kindern mit AD/N festgestellt (25). Das
Risiko von Aufmerksamkeitsdefizit-Hyper-
aktivitatsstérungen, Verhaltensstérungen und
Autismus, Depressionen und Angstzustdanden
ist bei AD/N-Kindern im Schulalter héher und
kann sich fortsetzen oder verschlimmern,
wenn die AD/N des Kindes erneut auftritt (25)
(28) (27).



AD/N beeintrachtigt Aktivitdten wie Baden,
Spielen im Freien oder Schwimmen und
beeintrachtigt die sozialen Interaktionen
und das Funktionieren des Kindes. Schlechte
Sozialisierungsfahigkeiten und ein geringes
Selbstwertgefihl sind in der Kindheit bei AD/N
Ublich (25). Eine qualitative Forschungsstudie
auf der Grundlage von Interviews und der
Analyse von Zeichnungen von 17 Kindern
im Alter von 8 bis 12 Jahren ergab, dass die
Hautsymptome ihre Lebensweise weitgehend
einschranken, insbesondere in Bezug auf die
Erndhrung (siemussenbestimmte Lebensmittel
meiden, um eine Verschlimmerung der
Symptome zu vermeiden), Spiel und Sport (um
das Schwitzen zu vermeiden, das vor allem
im Sommer Juckreiz verursacht), und dass
sie beim Baden oder Schwimmen erhebliche
Schmerzen verspiren (29). Geflihle der
Frustration, Wut und Unzufriedenheit wegen
der Beschrankungen ihrer Aktivitdten wurden
haufig berichtet (29). Nach den Worten
der an der Konsenssitzung teilnehmenden
Pflegekrafte ist die Folge mehrerer Diat- und
Aktivitatseinschrankungen eine korperliche
und emotionale Belastung, die "die Dynamik
der gesamten Familie verdndert’ und den
Patienten, seine Eltern und seine Geschwister
betrifft.

Die Stigmatisierung von AD/N wird durch
negative Einstellungen gegenlber Patienten
aufgrund ihrer sichtbaren Symptome und
mangelnder sozialer Akzeptanz aufgrund ihrer
Hautprobleme definiert (30). Die Mitglieder
des AD/N-Konsensausschusses hoben die
Auswirkungen von Stigmatisierungen auf
Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
AD/N sowie auf ihre Familien und Betreuungs-
personen hervor. Die Stigmatisierung kann
aufgrund der Fehlwahrnehmung von AD/N
als ansteckende Krankheit aufgrund der
begrenzten Kenntnis der Krankheit in der
Gesellschaft entstehen (31). Patienten und
Betreuer, die an den Konsenssitzungen

teilnahmen, réumten ein, dass dies zu Konflikten
fUhren kann: "Es gibt Mobbing", aber auch
"Selbstausschluss von sozialen Aktivitdten", da
"Familien, Jugendliche und Kinder versuchen,
bestimmte soziale Aktivitdten zu vermeiden'.

Hanseleien und Mobbing durch Gleichaltrige
aufgrund von negativen Vorstellungen oder
Fehlinformationen Gber AD/N  beginnen,
sobald Kinder mit AD/N die Schule besuchen
(32). Die Patienten und Betreuer, die an den
Konsenssitzungen teilnahmen, raumten ein,
dass "Mobbing bereits im Kindergarten
beginnen kann", so dass sich Kinder schon
frih abgelehnt flhlen. Eine qualitative Studie
zeigte, dass AD/N in der Schule schwierig
zu handhaben sein kann, weil Bedenken
bestehen, unerwlnschte Aufmerksamkeit
von Gleichaltrigen zu erregen, oder weil es
an geeigneten Raumen fehlt, um Cremes
oder Erweichungsmittel rechtzeitig und mit
der erforderlichen Haufigkeit aufzutragen
(33). Darlber hinaus kodnnen péadiatrische
Patienten mit AD/N feststellen, dass ihre
Lehrer diese negative Umgebung in der
Schule aufgrund ihrer begrenzten Kenntnisse
ihrer Hautkrankheit aufrechterhalten, wodurch
sie ihre Schiler mit AD/N misshandeln oder
vollstandig (29 ignorieren 32). Diskriminierung
und Stigmatisierung kodnnen auch in der
Nachbarschaft der Kinder auftreten und
das Leben mit AD/N zu einer traumatischen
Erfahrung fUr Kinder machen (29).

Insgesamt stellen die schwierige Familien-
dynamik, die zunehmende Stigmatisierung
bei Gleichaltrigen und das negative Selbstbild
padiatrische Patienten mit AD/N einem Risiko
fUr zuklnftige psychosoziale Stérungen und
potenziellsuizidales Verhaltenaus (32).Dartber
hinaus kénnen die langfristigen Auswirkungen
von Mobbing Kostenauswirkungen in Bezug
auf emotionale Belastung, Integration in die
Arbeit und wirtschaftliche Unabhangigkeit im
Erwachsenenalter haben (34).

Betreuung eines Kindes mit AD/N

Pflegende Angehdrige eines Kindes mit
AD/N kénnen in zahlreiche Aspekte der
Patientenversorgung und des Symptom-
managements involviert sein, z. B. in die
Verwaltung zeitaufwandiger Behandlungs-
schemata, die Koordinierung von Terminen
mit Leistungserbringern, das Treffen von
Entscheidungen Uber Verdnderungen im
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Haushalt, die Bewaltigung finanzieller,
verwandtschaftlicher und anderer Versor-
gungsprobleme und die emotionale und
mentale  Unterstitzung des  Patienten
und anderer Familienmitglieder (35). Die
Vereinbarkeit von Behandlungserwartungen,
Symptomenbelastung, Schulleistung und
sozialer Funktion kann fir Eltern und



Kinder mit AD/N gleichermafBen eine grofBe
Herausforderung  darstellen  (29). Eine
Umfrage unter 235 pdadiatrischen AD/N-
Betreuern ergab, dass 60 % angaben, zwei
oder mehr Mal pro Nacht aufzuwachen, um
die Pflege zu Ubernehmen; 67 % berichteten
von einer verminderten Arbeitsleistung;
70 % berichteten von einer verminderten
Fahigkeit, soziale Kontakte zu knUpfen oder
an angenehmen Aktivitaten teilzunehmen; 82
% gaben an, sich Sorgen zu machen, dass die
Symptome zurlckkehren kénnten, wenn sie
abwesend sind; 79 % machten sich Sorgen, ob
ihr Kind aus AD/N herauswachsen wirde; 76
% machten sich Sorgen Uber unerwdiinschte
Nebenwirkungen der Behandlungen; 74 %
auBerten Schuldgefiihle und Hilflosigkeit;
und 52 % berichteten von Traurigkeit oder
Depression (36).

Untersuchungen dariber, wie sich die SARS-
COV-2-Pandemie auf den Umgang mit AD/N
ausgewirkthabenkdnnte, ergaben,dassEltern/
Betreuer Uber eine bessere Kontrolle von
AD/N berichteten, weil Bildungseinrichtungen
geschlossen wurden, sie zu Hause waren
und mehr Zeit fGir den Umgang mit der
AD/N ihres Kindes zur Verfligung hatten
(37). Andererseits erschwerte der Verlust
des physischen Kontakts mit ihrem
UnterstlUtzungsnetzwerk, wie z. B. GroBeltern,
die bei der Kinderbetreuung unterstitzten,
die Bewaltigung einiger AD/N-Konsequenzen,
wie z. B. Schlafstérungen (37).

Schlafentzug ist auch eine enorme
Belastung fUr Betreuer von Patienten mit
AD/N. Schlafverlust kann fast alle Aspekte
des Lebens beeinflussen, einschlieBlich
emotionaler Zustand, Stimmung, Wohl-
befinden, Konzentrationsfahigkeit und
Fahigkeit, Initiative zu ergreifen (38).
Beeintrachtigte kognitive Funktionen sind
haufig, wie Gedachtnisdefizite und eine
erhohte Empfindlichkeit gegenlber Stress
und Gerauschen, einschlieBlich des Horens der
Stimmen ihrer Kinder. Midigkeit, Erschépfung,
Angste und Schuldgefihle sind bei Eltern,
die kleine Kinder mit AD/N betreuen, weit
verbreitet. Die Eltern andern mdglicherweise
ihre Routinen, Plane und Verhaltensweisen,
um den Schlafverlust auszugleichen (38).
Studien, die in den ersten 11 Jahren der
Kindheit mit AD/N durchgefihrt wurden,
haben gezeigt, dass Muitter von Kindern mit
AD/N héufiger tGber Einschlafschwierigkeiten,
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subjektiv. unzureichenden  Schlaf  und
TagesmuUdigkeit berichten und dass schwerere
AD/N-Falle bei Kindern mit schlechteren
mutterlichen Schlafbedingungen auftreten
(39). Kinderschlafstérungen koénnen jedoch
mutterliche Schlafstérungen moglicherweise
nicht vollstandig erklaren. Andere Faktoren
wie die psychische Belastung, Angst oder
Depression des Betreuers im Zusammenhang
mitdem Zustand desKindeskdnnenpotenzielle
Determinanten von Schlafstdérungen sein.

AD/N-Leiden verursacht eine hohe
emotionale Belastung fUr den Patienten,
seine Eltern und seine Geschwister (28).
Untersuchungen zu AD/N bei Kindern haben
gezeigt, dass die Betreuung padiatrischer
Patienten eine &duBerst zeitaufwandige
Aufgabe fUr Betreuungspersonen sein
kann, die persdnliche Beziehungen
innerhalb der Familie beeintrachtigt und die
psychosoziale Funktion beeintrachtigt (40).
Die Betreuungsbedurfnisse von Kindern mit
schwerer AD/N koénnen wichtige lebens-
verdndernde Entscheidungen auferlegen, wie
Eltern oder Betreuer, die ihren Arbeitsplatz
oder ihre Karriere wechseln, flexiblere
Arbeitszeiten oder die Arbeitszeit verklrzen,
selbstandig werden oder sogar arbeitslos
bleiben. Es kann vorkommen, dass pflegende
Angehdrige der Arbeit fernbleiben mussen
oder eine geringere Arbeitsproduktivitat
leisten (38) (40). Die Betreuung eines Kindes
mit AD/N kann auch die Entscheidung
der Eltern, mehr Kinder zu bekommen,
beeinflussen (36). Patienten und Betreuer,
die an den Konsensgesprachen teilnahmen,
rdumten ein, dass "Eltern manchmal das
Gefiihl haben, dass sie mehr Zeit fiir das
Gesprdch und die Betreuung des Kindes mit
AD/N aufwenden mlissen als fiir die anderen
Kinder, und es tut ihnen leid und sie sind
natiirlich sehr, sehr besorgt, dass sie sich
nicht ausreichend um die anderen Kinder
kiimmern kénnen, nur weil sie nicht mehr Zeit
zur Verfiigung haben". AD/N erhdht auch das
Leid der Geschwister, beeinflusst die Eltern-
Kind-Beziehung und die Geschwisterbande
(41). Erschépfung, Sorge und soziale Isolation
konnen fur Familien von Kindern mit AD/N
verheerend (36) sein. Emotionale Midigkeit
ist hdufig und verheerend bei AD/N-Patienten
und Betreuungspersonen (36, 41) was
ein erhdhtes Risiko flr Depressionen und
Angstzustande mit sich bringt, die nicht (42
diagnostiziert werden kénnen 43).



Betreuer von Kindern mit AD/N berichten
haufig von Angsten, die Kontrolle Uber die
Krankheit zu verlieren, was zu selbst auferlegter
sozialer Isolation und der Ablehnung sozialer
Aktivitaten fahrt. Die Pflegekrafte, die an der
Konsenssitzung teilnahmen, stellten fest, dass
"Eltern ihre soziale Ausgrenzung verstirken
kénnen, weil sie nicht darauf vertrauen, dass
sich jemand anderes um die Bedlirfnisse
ihrer Kinder kiimmert, und es beispielsweise
vermeiden, bei Freunden zu (bernachten
oder sogar in den Familienurlaub zu fahren,
weil sie Angst haben, die Kontrolle iber die
Krankheit zu verlieren". Eltern vermeiden

DarUber hinaus bevorzugen Eltern es, unan-
genehme Reaktionen von Fremden auf
das Aussehen der Haut ihres Kindes zu
vermeiden oder sich trotz Behandlung flr
das Fortbestehen der AD/N ihres Kindes
verantwortlich oder beurteilt zu fahlen (36).
StigmatisierungundMobbing betreffen sowohl
Kinder als auch deren Betreuer. Patienten
und Betreuer, die an der Konsenskonferenz
teilnahmen, erwahnten auch, dass "es einige
Beispiele dafiir gibt, dass Eltern beschuldigt
werden, ihre Kinder zu vernachldssigen, und
dass sie den Sozialdiensten gemeldet werden.
Das ist also ein ganz groBes Problem".

Untersuchungen zur Co-Elternschaft von
Kindern mit AD/N (verstanden als der
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auch Ereignisse oder Wechselwirkungen,
bei denen ihr Kind mit AD/N Allergenen
oder Ausldésern ausgesetzt sein kdnnte
(36). Angste und Unsicherheiten wirken
sich langfristig auf die Familiendynamik aus.
Wahrend der Konsenssitzungen beschrieben
die Pflegekrafte weiter, dass "selbst wenn
die AD/N volistindig unter Kontrolle ist,
die Familie immer noch betroffen ist,
insbesondere die Eltern, weil sie sich immer
Sorgen machen, ob es zu einem Ausbruch
oder einer Verschlimmerung der Krankheit
kommt, weil es sich um eine chronische
Krankheit ohne Heilung handelt'.

Prozess, bei dem Paare die Prinzipien der
Kindererziehung diskutieren, die Last der
Kindererziehung teilen und miteinander
kooperieren) zeigen, dass der Stress der Eltern
das Kind mit AD/N beeinflussen, das Risiko von
Konflikten zwischen Ehepartnern erhdhen und
die elterliche Motivation verringern kann (44).
Dies ist besonders problematisch flur Kinder
mit schwereren AD/N, die ein hohes Risiko
haben, schwierige Verhaltensprobleme zu
haben, und fir ihre Eltern, die Schwierigkeiten
haben, die Erkrankung erfolgreich zu
bewaltigen. Tiefere Verhaltensschwierigkeiten
bei Kindern wurden mit schwereren AD/N
und groéBerem Elternstress, Depressionen,
Elternkonflikten und Unzufriedenheit mit
Beziehungen in Verbindung gebracht (45).



Die Betreuung eines Kindes mit AD/N
kann fUr Familien mit dysfunktionalen
Bewaltigungsstrategien oder solche, die
keine Unterstltzung haben, schwieriger sein.
Angehodrige der Gesundheitsberufe, die an
den Konsensversammlungen teilnahmen,
erwahnten, dass in den Fallen, in denen "die
Eltern einen Konflikt miteinander haben, der
Erfolg der Behandlungen nachldsst. Daher
ist es sehr wichtig, dass beide Eltern oder
Partner die Krankheit und die Behandlungen
verstehen und in Harmonie arbeiten." Ebenso
beschrieben medizinisches Fachpersonal,
dass "wenn die Behandlung von einem
Dritten durchgefiihrt wird, Unterbrechungen

auftreten kénnen, die das Wohlbefinden des
Kindes beeintrachtigen. Daher ist es sehr
wichtig, den anderen Betreuungspersonen,
die sich von den Eltern unterscheiden,
die Bedeutung der Behandlungen zu
erkldren." Untersuchungen haben gezeigt,
dass Alleinerziehende aufgrund des Kratz-
verhaltens ihres Kindes ein hdheres Mafl3 an
Hilflosigkeit und Aggression empfinden als
MuUtter, die mit einem Partner und einem Kind
mit AD/N zusammenleben. AuB3erdem haben
alleinerziehende Mutter von Kindern mit AD/N
ein héheres Mal3 an Problemen in der Familie
und die niedrigsten Werte bei der allgemeinen
Lebenszufriedenheit (46).

Leben mit AD/N als Jugendlicher

Jugendliche gelten als besonders gefdhrdete
Bevolkerungsgruppe, da es flr sie schwierig sein
kann, soziale und professionelle Unterstitzung
im Umgang mit ihrer AD/N zu finden. Risse,
Brennen, Schuppen und Beulen auf der Haut
wurden von mehr als 70 % der Jugendlichen
mit AD/N nach Juckreiz und Wundsein oder
Schmerzen berichtet (47). Wahrend der SARS-
COV-2-Pandemie berichteten junge Menschen
Uber héheren Stress, der mdglicherweise AD/N-
Schibe ausgeldst hat (37). Bronchialasthma,
allergische Rhinitis und persistente ekzematische
Lasionen koénnen sich mit einer Zunahme
des Schweregrades von AD/N wé&hrend der
Adoleszenz entwickeln (48 49).

Obwohl AD/N sich mit dem Alter verbessern
kann, besteht es flr viele bis in die Jugend
oder das Erwachsenenalter fort (50). Wie von
Patienten und Betreuungspersonen, die an der
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Konsenssitzung teilnehmen, berichtet wurde,
"besteht Hoffnung a uf e ine b essere Z ukunft,
die eine wirksame und nachhaltige Kontrolle
von AD/N im Laufe der Zeit bei Patienten
mit der Krankheit voraussetzt, weil sie keine
Heilung oder keine wirksame Lésung fiir die
Krankheit finden".| nd iesemS inne h aben
Interviews mit Kindern im Alter von 6 bis 12
Jahren gezeigt, dass viele von ihnen das
Neurodermitis als eine vorlibergehende oder
vorlibergehende Phase ansehen, die mit dem
Erwachsenwerden verschwinden sollte (35).
Altere  Teilnehmer  &uBerten jedoch ihre
Enttduschung darlber, dass sie noch nicht
darlber hinausgewachsen sind, wahrend andere
dies bereits getan haben (33). Das Fortbestehen
von AD/N wahrend der Adoleszenz wurde mit
zunehmender Angst und Schwierigkeiten beim
Aufbau von Beziehungen zu Gleichaltrigen in
Zusammenhang (50) gebracht.



Stigmatisierung und Diskriminierung verringern
das Selbstvertrauen und die Selbststandigkeit
von Jugendlichen und verringern ihre
Lebensqualitdt (47). Jugendliche mit AD/N
beschreiben haufig, dass sie es vermeiden,
aus dem Haus zu gehen, dass sie ihre Haut
verstecken, dass sie sich um das Aussehen ihrer
Haut sorgen und dass sie sich niedergeschlagen
fUhlen (47, 51). Eine Online-Umfrage im Internet
unter 401 selbstberichteten AD/N-Patienten ab
12 Jahren in ltalien ergab, dass AD/N-Schuler
haufig mit Spitznamen (31,3 %) und Witzen
(30,1 %) von Mitschilern bedacht werden, die
sie auch ausgrenzen/isolieren (221 %) oder
sie herumkommandieren (22,1 %). Peinlichkeit
(41,9%), Ohnmacht (39,]1%) und Frustration
(29,9%) waren die am haufigsten zitierten
Gefuhle im Zusammenhang mit der Krankheit
(52). Selbstisolationsverhalten (65,6 %), die zu
komplexe Interaktion mit Mitschilerndesanderen
Geschlechts (51,5 %), das Vermeiden von Partys
(44,2 %), das Aufgeben anderer Schulaktivitaten
(42,3 %) und fehlende Schultage, um potenzielle
Mobbing-Situationen zu vermeiden (28,8 %),
wurden von den Teilnehmern der Umfrage haufig
beschrieben. Die Selbstisolation war signifikant
haufiger, wenn Mobbing vorlag. Insbesondere
kann die Erinnerung an Mobbing auch im
Erwachsenenalter (55,2 %, alle Altersgruppen)
bleiben und im Laufe der Zeit verblasst sein
(46,0 % in der Gruppe der Uber 55-jahrigen) (52).

AD/N wird mit chronischem Fernbleiben von
der Schule, Prasentismus und beeintrachtigten
Lernleistungen in Verbindung gebracht, da
es schwierig ist (52, sich in der Schule zu
konzentrieren oder Hausaufgaben zu machen
53). Bei den verschiedenen Altersgruppen
ab dem Alter von 12 Jahren war das Fehlen
bei Jugendlichen im Alter von 12 bis 15 Jahren
starker ausgepragt, die auch Uber ein signifikant
héheres Vorhandensein von Juckreiz und
Schlafstérungen berichteten (53). Eltern von
Kindern im schulpflichtigen Alter mit AD/N
verpassen haufiger Arbeit flr Betreuungszwecke
als Eltern von Kindern ohne AD/N, was

EUROPEES CONSENSUSVERSLAG - DIE BELASTUNG DURCH AN ATOPISCHE DERMATITIS/NEURODERMITIS

Arbeitsabwesenheit und Produktivitatsverlust
fUr Betreuer bedeutet (54).

Jugendliche koénnen hin- und hergerissen
werden zwischen dem Wunsch, dass ihre
Altersgenossen und Familien ihr AD/N verstehen
und ernst nehmen, und gleichzeitig dem Wunsch,
als "normal“ wahrgenommen zu werden (51).
Aus Sicht der an den Konsensgesprachen
teilnehmenden Angehdrigen der
Gesundheitsberufe kann es besonders schwierig
sein, AD/N-Entscheidungen zu treffen, da
"Jugendliche noch keine eigene Stimme
haben, aber nicht wollen, dass die Eltern fiir sie
entscheiden”.

Obwohl Jugendliche die Méglichkeit begriBen,
eine aktive Rolle in ihrem AD/N-Management
zu Ubernehmen, gehen neue Rollen und
Verantwortlichkeiten auch mit anfénglichen
Beflrchtungen und Herausforderungen
einher, einschlieBlich der Kommunikation ihrer
Behandlungsanliegen und -praferenzen mit
medizinischem Fachpersonal und dem Gefuhl,
auf den Ubergang in eine Erwachsenenklinik
nicht vorbereitet zu (48) sein. Daher kdnnen
Patienten zwischen 11 und 18 Jahren mit
AD/N die am schwierigsten zu behandelnde
Bevolkerungsgruppe sein (50, 48). Die Forschung
zeigt jedoch, dass diese Patientengruppe
Unterstitzung bei der Selbstpflege, der
Erkennung von Triggern und Schiben sowie bei
der Bewertung des Behandlungserfolgs benétigt.
Sie brauchen auch psychosoziale Unterstitzung,
um ein Gleichgewicht zwischen der Akzeptanz
der langfristigen Natur der Krankheit und der
Hoffnung, dass sie verschwinden wird, zu finden
(50). Bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen
kann die Krankheit ihre Lebensplanung
verzerren und ihre beruflichen Entscheidungen
beeinflussen (55). AD/N im Jugendalter wurde
mit Suizidgedanken und psychosomatischen
Stérungen in Verbindung gebracht (56, 57).
Insgesamt variieren die Erfahrung und Belastung
von AD/N Uber die Lebenszeit der Patienten und
sind fir alle unterschiedlich.



Nach Ansicht der Teilnehmer an den Konsens-
sitzungen mussen die  Angehdrigen der
Gesundheitsberufe  "darauf achten, dass
Jugendliche und junge Menschen mit einer
chronischen Hauterkrankung sich nicht schdmen,
wenn sie mit Angehérigen der Gesundheitsberufe
zusammentreffen” Ebenso ,,ist es sehr wichtig,
die Barrieren zu beriicksichtigen, mit denen
junge Menschen manchmal konfrontiert sind,
wenn sie sich an das Gesundheitssystem und die
Angehdérigen der Gesundheitsberufe wenden.
Der Abbruch der Konsultation erfolgt, weil
sich junge Menschen nicht verstanden fiihlen,
so wie sie sich fiihlen und wie sie sich selbst
sehen. Auch, weil sie im System am Punkt
des Ubergangs von der pddiatrischen zur
erwachsenen Klinik verloren gehen kénnen.
Es wird zu einem ernsten Problem, da eine
mangelnde professionelle Uberwachung der
Krankheit eine lange Zunahme der AD/N-

Belastung, eine schlechte Behandlung und ein
erhéhtes Risiko fiir andere damit verbundene
Krankheiten mit sich bringt."

Eine Folge eines unzureichenden Uber-
gangsprozesses kann sein, dass junge
Erwachsene mit AD/N im Vorschul-/Schulalter
mdglicherweise nicht sicher sind, wie sie
die Krankheit behandeln und behandeln
sollen (58). Die an den Konsensveranstaltungen
teilnehmenden Angehdrigen der Gesundheits-
berufe betonten, dass "Jugendliche Vertrauen
in die Begegnung mit Angehdrigen der
Gesundheitsberufe aufbauen missen, um sie in
der Konsultation und im System zu halten. Die
verschiedenen Bedenken, die in ihrem Alter weit
verbreitet sind, sollten angegangen werden,
einschlieBlich der finanziellen Probleme, die
die Behandlung der Krankheit fiir sie mit sich
bringen kann."

Leben mit AD/N als Erwachsener

Erwachsene mit AD/N erleben beunruhigende
Schiibe, Juckreiz, Hautausschlag und Schmerzen,
die ihr tagliches Leben stark beeintrachtigen.
Neunundzwanzig  wirkungsvolle  Anzeichen
und Symptome wurden von Erwachsenen
mit AD/N hervorgehoben und sind in Kasten
1 aufgefUhrt (47). Rétung, Trockenheit, raue
Haut und Hautausschlag sind alles Anzeichen,
die von mehr als 70% der Erwachsenen erlebt
werden, wahrend Juckreiz und Schmerzen die
haufigsten und belastenden Symptome sind.
Mudigkeit, Magen-Darm-Beschwerden  und
Gelenkschmerzen sind ebenfalls vorhanden.
Erwachsene mit schwerer AD/N haben einen
starkeren Juckreiz und Schmerzen, mehr
Begleiterkrankungen, schlechteren Schlaf und
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ein hoheres MaR an Angst und Depression als
Erwachsene mit leichter und mittelschwerer
AD/N (59).

PatientenundBetreuer,dieandenKonsenstreffen
teilnahmen, berichteten, "dass es unmdglich
wird, sich zu bewegen, zu kochen, zu reinigen,
sogar in den Laden zu gehen oder medizinische
Termine einzuhalten, weil die Krankheit
so schmerzhaft ist, wobei der Juckreiz so
verheerend ist, dass das normale tdgliche Leben
ein unerreichbares Ziel ist". Bedauerlicherweise
raumten die AD/N-Konsensausschussmitglieder
ein, dass sich Patienten oft an chronische
Schmerzen und Juckreiz gewodhnen, was zu
unangemessenem Leiden und Unbehagen fUhrt.



Tabelle 1. Am haufigsten berichtete Anzeichen und Symptome bei Erwachsenen und
Jugendlichen [adaptiert von Grant L et al. (47)]

Anzeichen und Symptome

Symptome

» Juckreiz (Pruritus) C

» Brennendes/kribbelndes Gefthl C

* Hitze C

* Empfindlichkeit der Haut A

* Empfindlichkeit gegenlber Sonne A

» Wundsein/Schmerz/Empfindlichkeit C
* Hautreizung A

* Spannungsgefihl der Haut A

Anzeichen

* Rotungen (Erytheme) C

* Verdunkelung oder Aufhellung der Haut C
* Trockenheit (Xerosis) C

* Rauheit C

+ Beulen (Pusteln) C

+ Blasen/Willste (Vesikel) A

* Verhartung (Induration) C

* Schuppenbildung C

¢ Rissbildung (Fissuren) C

Erwachsene mit AD/N  kénnen  unter
schweren Schlafstérungen leiden. Dies kann
Einschlafschwierigkeiten, haufige Wachphasen,
kirzere Schlafdauer und das Geflhl von
unzureichendem Schlaf umfassen, was die
Tagesfunktion und die Arbeitsproduktivitat
beeintrachtigen kann (60). Die Patienten k&nnen
sich in einem Teufelskreis befinden: Schlafrigkeit
fuhrt zu Angstzustdnden und emotionalem
Stress, was wiederum zu mehr Schlafentzug fahrt
(61). Angst und emotionaler Stress wiederum
verschlimmern die Symptome der Krankheit
(28). Das Ergebnis ist, dass Juckreiz, Kratzer,
Schmerzen, Blutungen und schlechter Schlaf das
koérperliche und emotionale Wohlbefinden der
Patienten tiefgreifend und negativ beeinflussen.

Angst hat auch zur Verschlimmerung der
Symptome von AD/N wahrend der SARS-COV-
2-PANDEMIE beigetragen. Etwa 60 % der AD/
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* Schuppenbildung C

+ Schalen C

* Risse C

+ Verdickung (Lichenifikation) A

* Ausdinnung der Haut A

+ Exkoriation A

+ Krustenbildung C

* Blutung C

+ N&ssen/Néassen (Exsudation) A

« Odeme/Schwellungen C

+ Ungewohnliche SchweiBbildung
(transepidermaler Wasserverlust) A

+ Schorf C

A Wurde nur in der Forschung mit Erwachsenen
berichtet (Literaturiibersicht, klinische Interviews
(n=5) oder Patienteninterviews (n=28))

B Wurde nur in Studien mit Jugendlichen berichtet
(n=20)

C Sowohl in der Forschung Uber Erwachsene als
auch Uber Jugendliche berichtet

N-Patienten erlebten in den friihen Wellen des
COVID-19-Ausbruchs  eine  Verschlimmerung
der Erkrankung (62). Der Aufenthalt zu Hause
kann bei einigen Patienten die Routine und
die Anwendung der aktuellen Behandlungen
verbessert haben, bei anderen jedoch zu
Schwierigkeiten beim Handewaschen fihren (37).
PsychischerStress wurde haufig durch Bedenken
im Zusammenhang mit der Moglichkeit einer
Infektion, einem veranderten Arbeitsleben und
mdglichen Einkommensverlusten, allgemeinen
pandemiebedingten Zustanden, Sorgen um
das physische Uberleben unter anderem
erklart (63). Die Teilnahme an virtuellen
Unterstlitzungsgruppen,  verstarkte  tagliche
Aktivitdten einschlieBlich regelmaBiger Bewe-
gung und der Unterricht von Techniken zur
Stressreduzierung - einschlieBlich Entspannung,
Hypnose und kognitiver Verhaltenstherapie -
kénnen die psychische Belastung verringern (62).



Menschen mit AD/N haben im Erwachsenenalter
ein hoheres Risiko, an rheumatoider Arthritis
und entzindlicher Darmerkrankung zu er-
kranken (64). AD/N, rheumatoide Arthritis und
entzindliche Darmerkrankungen sind durch
chronische Entziindungen gekennzeichnet, die
zur chronischen Natur dieser Erkrankungen
beitragen. So kédnnen rheumatoide Arthritis und
entzidndliche Darmerkrankungen durch eine
anhaltende Hautentzindung ausgeldést werden
18).

Erwachsene mit AD/N sind emotional
belastet durch Geflhle wie den Versuch, das
Neurodermitis zu verbergen, sich wegen des
Ekzems schuldig zu flhlen und Probleme mit
Intimitdt zu haben (8). Traurigkeit und Wut
aufgrund von Krankheiten sind haufig ( 65).
S tigmatisierung, s oziale Isolation und
das AD/N selbst schwachen das
Selbstvertrauen, die Selbstakzeptanz und
das Selbstwertgefihl der Patienten. Wie
die  Teilnehmer der Konsenssitzung es
ausdrlckten: "Es geht nicht nur um die Wahl
der Kleidung, das Rasieren oder das
Tragen von Make-up, wir als Patienten mit
atopische Dermatitis sind nicht in der Lage, in
den Spiegel zu schauen oder unser
Spiegelbild  auf irgendeiner Oberfliche zu
sehen".

Erwachsene, die in der Kindheit mit
schwerer AD/N aufgewachsen sind, haben im
Vergleich zu Patienten, die in der Kindheit mit
leichter oder mittelschwerer AD/N  oder
ohne Erkrankung aufgewachsen sind, eine
signifikant verzdgerte soziale Entwicklung
(66). Diejenigen, die in der Kindheit
schwere AD/N hatten, hatten im
Erwachsenenalter weniger Freunde,
verbrachten
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seltener Freizeit mit ihren Freunden und
gehorten seltener zu einer Gruppe von Freunden.
Sie gingen auch seltener in eine Bar oder Disco
wahrend der Sekundarschule und berichteten
seltener, dass sie wahrend ihrer Primar- und
Sekundarschuljahre Mitglied eines Sportvereins
waren (66).

AD/N  beeintrachtigt die Fahigkeit von
Erwachsenen, sich dem Leben zu stellen,
aufgrund der Sorgen und der Einschrankungen,
die sich aus dem Leben mit der Krankheit
ergeben (67). AD/N-Patienten neigen dazu,
bestimmte Jobs zu vermeiden, die die Haut
besonders betreffen kodnnen, einschlieBlich
einiger im Gesundheitswesen, in der Lebens-
mittelzubereitung, Reinigung, im Friseurgewerbe
oder in der Automobilindustrie, was einen
Verlust von Maoglichkeiten bedeuten kann
(28). Beruflicher Stress kann dazu flhren, dass
Menschen mit AD/N bestimmte Pflichten oder
Geschaftsreisen vermeiden, was Hindernisse
fur die Karriereentwicklung darstellt (52).
In der Literatur wurde vorgeschlagen, dass
Dermatologen ihre AD/N-Patienten friihzeitig
Uber berufliche Aspekte ihrer Erkrankung
und geeignete Berufswahl beraten und eine
sorgféltige Anleitung zum prophylaktischen
Hautschutz geben sollten (11).

Das psychische Wohlbefinden von Erwachsenen
mit AD/N wird auf vielfdltige Weise be-
eintrachtigt: der Juckreiz, die Sichtbarkeit der
Krankheit, der Mangel an Informationen Uber
AD/N, die beeintrachtigte Leistungsfahigkeit
bei der Arbeit, die anhaltende Suche nach
einer wirksamen Behandlung und Geflhle der

16



Frustration und Hilflosigkeit, wenn Lésungen nicht
funktionieren (67). Das Selbstwertgefthl und das
Selbstvertrauen der Patienten werden gemindert
(8, 65). Aus der Sicht der Patienten, die an den
Konsensveranstaltungen teilnehmen, ist "eine
existenzielle Krise etwas, dem Erwachsene mit
AD/N gegenliberstehen, weil es fiir Erwachsene
aufgrund schwerer Symptome oder aufgrund
von Stigmatisierung und  Diskriminierung
sehr schwierig ist, Arbeitspldtze zu finden, da
Patienten (berall dort, wo sie hingehen, als
,ansteckend” angesehen werden kénnen'".

Fehlzeiten am Arbeitsplatz kédnnen sowohl auf
Arzttermine als auch auf die Verschlimmerung
der Symptome und AD/N-Schibe zurlick-
zuflhren sein. Patienten kénnen aufgrund ihrer
AD/N durchschnittlich 12 Arbeitstage pro Jahr
verpassen (65). Arbeitnehmer, die aufgrund
von AD/N diskriminiert werden, berichten
von ausgepragteren Fehlzeiten (52). Sogar
am Arbeitsplatz erleben die Patienten haufig
eine verminderte Produktivitdt (so genannter
Prasentismus) aufgrund von Schlafverlust und
Angstzustanden (60). AD/N bestimmt stark
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die Krankheitsraten sowie das Risiko, den
Arbeitsplatz zu verlieren oder wechseln zu
missen. Ein hoherer AD/N-Schweregrad wurde
mit einer geringeren Arbeitsproduktivitat bei
Erwachsenen in Verbindung (68)gebracht. Eine
in Deutschland durchgefiihrte Studie schatzt,
dassdie indirekten Kosten von AD/N aufgrund
von Arbeitsunfahigkeit und Produktivitatsverlust
483 € pro Patientenjahr erreichen kdnnen (69)
(siehe Tabelle 1, Finanzabschnitt).

DarUber hinaus zeigt die Forschung, dass AD/N
das Sexualleben von Patienten und ihren Partnern
beeinflussen kann (70). Somit kénnen sexuelle
Probleme sehr belastend und belastend sein,
was zu einer Abnahme des sexuellen Verlangens
und der Lebensqualitdt fUhren kann (70). Die
an den Konsensversammlungen teilnehmenden
Angehorigen der Gesundheitsberufe bericht-
eten, dass '"sexuelle Probleme ein groBes
Problem sind, insbesondere fiir die Partner, und
dass sie normalerweise nicht diskutiert werden
und nicht bereit sind, dariiber zu sprechen, aber
einen sehr groBen Einfluss auf das Leben der
Menschen haben".
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Diagnose von AD/N

AD/N wird oft in der Kindheit diagnostiziert.
Eltern, die vermuten, dass ihre Kinder die
Krankheit haben kénnten, suchen oft schnell
einen Arzt auf. Das Bewusstsein flr die
Krankheit in der Kindheit ist gewachsen und
es gibt auch Hinweise darauf, dass Eltern
mit einer Vorgeschichte von AD/N ein
héheres MaB an Wissen Uber Symptome und
Behandlung haben (73). Aus Sicht der an
den Konsensveranstaltungen teilnehmenden
Angehérigen der  Gesundheitsberufe st
"atopische Dermatitis in der Offentlichkeit
immer mehr bekannt. Wenn die Kinder eine
atopische Dermatitis haben, weif3 eine Mutter,
dass es so etwas sein kann. Fast jeder Elternteil,
den wir in Beratungsgesprdchen treffen, weiB,
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was Neurodermitis ist." Gesundheitsexperten
raumten jedoch ein, dass "Eltern Angste und
Fragen haben, wie: Hat mein Kind sie wirklich?
Ist das ein Schicksal fiir den Rest des Lebens
oder fiir die Zukunft? Hat das Kind Allergie oder
atopische Dermatitis? Ist atopische Dermatitis
eine Allergie? Hat das Kind beides?"

Bei Kindern kann es zu einer Uberdiagnose
von AD/N kommen. Healthcare professionals
participating in the consensus meeting
reported that "we have seen over-diagnosed
children where people thought it would have
been atopic dermatitis but in fact, it wasn’t. We
have seen misdiagnosis of atopic dermatitis
due to some rare immunodeficiencies.”
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Eine Fehldiagnose von AD/N scheint in der
medizinischen Praxis im Vergleich zu anderen
Hauterkrankungen selten zu (74) sein.

Im Gegensatz dazu sind Erwachsene mit
AD/N langsamer in der Lage, A&rztliche
Hilfe in Anspruch zu nehmen. Laut den an
den Konsensgesprachen teilnehmenden
Angehorigen der Gesundheitsberufekdnnen
"Erwachsene mit AD/N die Einholung von

medizinischem Rat verschieben, wodurch
einer Erkrankung der Haut, die im Vergleich zu
anderen Erkrankungen als weniger dringend
angesehen werden kann, wenig Bedeutung
beigemessenwird”. Erwachsene kdnnen sich
zunachst Uber informelle Kandle wie soziale
Medien informieren, anstatt einen Arzt oder
Spezialisten aufzusuchen (75). Dieser Ansatz
wirde zu einer Verzdgerung der Diagnose und
der ordnungsgemafRen Behandlung flhren.

Uberweisung an einen Dermatologen

oder Spezialisten fiir AD/N

Die Patienten erfahren signifikante Unter-
schiede bei den Vermittlungspraktiken in
den einzelnen Landern und Regionen (21).
In vielen europdischen Landern kann es
sehr langwierig sein, einen Dermatologen
zu besuchen, der sich auf AD/N spezialisiert
hat (21). Nach Angaben von Patienten und
Betreuern, die an den Konsensveranstaltungen
in "Portugal teilnehmen, miissen die Patienten
unter Umstédnden drei bis vier Monate bis
zur ersten Konsultation des Facharztes fir
Dermatologie oder Allergologie im &ffentlichen
Gesundheitssystem warten".

Teilnehmer aus anderen Landern berichteten,
dass "es mehrere Jahre dauern kann, bis ein
Spezialist einen Patienten mit schwerer AD/N
sieht, der schlecht behandelt wurde und
lange Zeit in Problemen lebte”. Angehorige
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der Gesundheitsberufe betonten ferner, dass
"es bei Erwachsenen und é&lteren Patienten
mittleren Alters sowie bei Kindern einige Zeit
dauert, bis sie von einem Spezialisten gesehen
werden kénnen und die richtige Diagnose
gestellt wird".

Dies kann zumindest teilweise durch
Unterschiede in der Struktur der Gesund-
heitssysteme erklart werden. Nach Ansicht von
Angehdrigen der Gesundheitsberufe, die an
den Konsensveranstaltungen teilnehmen, "ist es
wichtig, zwischen Ldndern zu unterscheiden,
die dber ein Torhaltungssystem verfiigen, in
dem Patienten einen Hausarzt durchlaufen
mdissen, und Landern, in denen die Menschen
direkten Zugang zum Dermatologen haben,
und was dieser Unterschied bedeuten kénnte”.
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In L&ndern, in denen die Uberweisung an einen
Spezialisten nach dem Besuch des Hausarztes
erfolgt, kann die Zeit bis zur Uberweisung
stark von der Ausbildung des Hausarztes, den
aktuellen Richtlinien fur die klinische Praxis
und der Struktur, Funktionalitat und Kultur des
Gesundheitssystems abhangen (76). In Bezug
auf die Ausbildung von Hausarzten ergab eine
im Vereinigten Kdnigreich (UK) durchgefihrte
Umfrage, dass Hausarzte einen Mangel an
Dermatologieausbildung und ein mangelndes
Vertrauen in die Empfehlung wirksamer
topischer Kortikosteroide bei jungen Patienten
anerkannten (76). Die Allgemeinmediziner
wiesen auch darauf hin, dass aufgrund von
Servicebeschrankungen eine routinemafige
Uberprifung von  Medikamenten  oder
Krankheiten in  der  klinischen  Praxis
ungewdhnlich sei (76). Im Jahr 2000 schlug
der Nationale Gesundheitsdienst in England
eine neue Rolle fur Hausarzte mit zusatzlicher
Fachausbildung vor, die als Hausarzte mit
erweiterten Funktionen (GPWER) bekannt sind
(77). Es wurde erwartet, dass der GPwWER als
Teil lokal integrierter Dienstleistungen fur die
Zwischenversorgung arbeiten wlrde, die den
Druck auf die Krankenhausberater verringern
wirden. Die Dermatologie hat bei der
Entwicklung und Umsetzung solcher Dienste
eine Vorreiterrolle (77) gespielt.

Aus der Sicht von Angehérigen der
Gesundheitsberufe,dieandenKonsenssitzungen
teilnehmen, hangen "wirksame Uberweisungen
stark vom Vertrauen und guten Wechsel-
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wirkungen zwischen dem primdren und dem
spezialisiertenGesundheitssektor sowie von
bestehenden Uberweisungswegen innerhalb
jeder Gesundheitsregionab". Darlber hinaus
betonten die am Konsensausschuss teil-
nehmenden  klinischen  Experten,  dass
"leichte bis mittelschwere AD/N in der
Primérversorgung und mittelschwere bis
schwere AD/N von Spezialisten verwaltet
werden sollten".

Ein Pflegeprozess sollte sich in Leitlinien
fur die klinische Praxis widerspiegeln, ein
Thema, das auch von anderen Autoren
vorgeschlagen wurde (78). Aus der Sicht der
an den Konsenssitzungen teilnehmenden
Angehdrigen der Gesundheitsberufe "spiegeln
die klinischen Praxisleitlinien jedoch nicht die
Rolle des Hausarztes bei der Behandlung von
AD/N wider, was ein entscheidender Schritt
zur Erleichterung der Diagnose, der Aufnahme
und des Transports des Patienten innerhalb des
Gesundheitssystems ist". Das niederlandische
College of General Practitioner verdffentlichte
ein Beispiel fir eine Praxisrichtlinie, die die
Uberweisung eines AD/N-Patienten an einen
Dermatologen empfiehlt, wenn sein Ansprechen
auf die Behandlung unzureichend ist. Bei
Kindern mit anderen atopischen Zustdnden
kann eine Uberweisung an einen Kinderarzt
in Betracht gezogen werden (79). Das Risiko
besteht darin, dass das Vertrauen der Patienten
in das Gesundheitssystem verloren geht und
sie das System madglicherweise nicht mehr in
Anspruch nehmen.
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Patienten-Arzt-Kommunikation
wahrend der AD/N-Konsultation

Kurze Sprechzeiten kdnnen eine gro3e Hlurde fir
eine adaquate Arzt-Patienten-Kommunikation
darstellen. Es kann sich auch negativ auf
die Gesundheitsversorgung der Patienten
und die Arbeitsbelastung und den Stress
der Arzte auswirken (80). Untersuchungen
haben gezeigt, dass in den 18 Landern, die
etwa 50% der Weltbevolkerung ausmachen,
die Patienten flUnf Minuten oder weniger mit
ihren Hausarzten verbringen (81). Laut den
an den Konsensgesprachen teilnehmenden
Angehérigen der Gesundheitsberufe "dauern
Konsultationen pro Patient zwischen zwei und
fiinf Minuten, was fiir eine gute Kommunikation
und den Aufbau von Vertrauen zwischen
dem Patienten und dem Arzt nicht ausreicht,

Eltern von Kindern mit AD/N und Angehérigen
der Gesundheitsberufe kdnnen unterschiedliche
Ansichten Uber die Ursachen und die besten
Ansatze zur Behandlung der Krankheit haben
(82). Die tagliche Behandlung der AD/N eines
Kindes erfordert viel Zeit und Engagement.
Eine klare Kommunikation zwischen Arzten und
Patienten/Eltern ist unerlasslich, um ein gutes
Verstandnis der Folgen einer Unterbehandlung
und der erwarteten Auswirkungen der
Behandlung zu gewahrleisten. Dartber hinaus
ist es wahrscheinlicher, dass sich Patienten/
Eltern an eine regelmaBige Behandlung halten,
wenn sie sich in den Entscheidungsprozess
einbezogen flhlen. Daflr sind offene
Kommunikation und Empathie die Eckpfeiler
einer guten Arzt-Patienten-Beziehung (84).
Dies kann am besten durch die Verwendung
von alltdglichen Vokabeln und nicht durch
medizinische Begriffe erreicht werden.
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insbesondere wenn der Patient ein Kind ist
und die Eltern ausreichende Informationen und
Verstdndnis benétigen, um Entscheidungen
treffen zu kénnen". Dies spiegelt sich in
qualitativen Studien wider, in denen Eltern und
Hausarzte sich einig waren, dass die begrenzte
Konsultationszeit ein Faktor daflr ist, dass
Patienten nicht an Behandlungsentscheidungen
beteiligt sind und dass gesundheitliche
Bedenken nicht angemessen berlcksichtigt
werden (82). Langere Konsultationen und
die Bildung einer guten Beziehung zwischen
Betreuer und Patient sind die starksten
Pradiktoren fir die Einhaltung der Hautpflege
(83).

Die Uberzeugungen und Emotionen der
Patienten im Zusammenhang mit der
Krankheit und den Behandlungen sollten
auch wahrend der Konsultationen untersucht
werden, um Bedenken im Zusammenhang
mit  der langfristigen  Anwendung von
Therapien auszuraumen (85). Die falschen
Annahmen der Arzte iber den Kenntnisstand
der Patienten kénnen zu Missverstandnissen
fahren (84). DarUber hinaus ist es bei
chronischen Erkrankungen wie AD/N wichtig,
die richtigen Behandlungsziele festzulegen
(84). Begriffe wie ,unheilbar® oder ,chronisch”
kénnen fUr Patienten/Eltern enttduschend
und entmutigend sein (86). Laut den an den
Konsensversammlungen teilnehmenden Ange-
horigen der Gesundheitsberufe sind "natdirlich
alle langfristigen Zustdnde unheilbar. Aber
fiir Patienten kann der Begriff unheilbar sehr
deprimierend und negativ sein. Kliniker sollten
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liberlegen, wie AD/N umbenannt werden kann,
wie sie es kommunizieren kénnen und welche
Bedeutung es fiir die Patienten hat, wobei
zu beriicksichtigen ist, wie sich medizinische
Begriffe auf die Uberzeugungen und Emotionen
der Menschen auswirken kénnen. Wir brauchen
bessere Moéglichkeiten, um die Geschichte

Behandlung von AD/N

des Zustands und seiner Behandlung zu
erzdhlen, damit er den Menschen hilft, ein
anpassungsfahigeres, gesunderes Verstandnis
der Krankheit zu entwickeln, das sie in die
Lage versetzen wiirde, sich effektiver mit der
Behandlung zu beschéftigen”.

Die Patienten profitieren am ehesten von einer
Linderung der Symptome, einer geringeren
Anzahl von Krankheitsschiben und einem
reduzierten Einsatz anderer topischer Behand-
lungen, wenn das geeignete Emollient
verwendet wird (87). Nach qualitativen Studien
kann es eine lange und schwierige Aufgabe
sein, einen Emollientien zu finden, der zu einem
einzelnen Patienten passt. Patienten, Betreuer
und Hausarzte durchlaufen in der Regel einen
Test- und Fehlerprozess, bevor sie den am
besten geeigneten Emollientien zur Linderung
der Hautsymptome von AD/N finden (48, 82,
87).

Die Besorgnis Uber die Anwendung von
topischen Kortikosteroiden bei Eltern von
Kleinkindern ist ein haufiger Grund flr
den Abbruch oder die Unterbrechung der
Behandlung und schlechte therapeutische
Ergebnisse (11). Diese Bedenken wurden auch
von Angehdrigen der Grundversorgung,
einschlieBlich Hausarzten, Apothekern und
Kinderarzten, gemeldet (88). In einigen Landern
kdnnen Apotheker in der Gemeinde sogar
eine schwachere Formulierung empfehlen
als die vom Arzt empfohlene (89). In diesen
Umgebungen ist es notwendig, Apotheker
in der Gemeinde in AD/N-Therapien zu
schulen. Schulungsmodule flr Apotheker zum
Nachweis und zur Behandlung von topischen
Kortikosteroiden kénnen die Praxis und die
Therapietreue verbessern (89).
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Die Patienten flhlen sich moglicherweise
sehr unzufrieden und nehmen ihre Behand-
lungsoptionen sehr stark auf (und beschrankt
sich auf) topische Kortikosteroide, die Bedenken
Uber die langfristige Verwendung ausldsen
kénnen (84). Die Therapieabstimmung ist auch
flr viele Eltern von gréBter Bedeutung, die sich
bei ihren Kindern mit Langzeitsteroiden unwohl
fuhlen kénnen, sowie fur Erwachsene mit AD/N
unter Kortikosteroiden.

Patienten, die an den Konsensus-Meetings
teilnahmen, berichteten auch, dass "Patienten
mit Kortikosteroid-Phobien markiert werden.
Aber es ist sehr schwer, wenn die Medikamente
nicht funktionieren. Zum Beispiel mehr als 30
Jahre lang Kortikosteroide einnehmen, die
nicht wirkten, und die Arzte sagten, dass sie
wirken sollten; dass mehr und mehr bendétigt
werden, aber Kortikosteroide haben nicht
gewirkt. Am Ende kénnen die Patienten also
nicht etwas verwenden, was schlecht fiir
sie ist, und keine Medikamente einnehmen,
die nicht so funktionieren, wie sie sollten."
Patienten, Betreuer und Angehdrige der
Gesundheitsberufe,dieanderKonsenskonferenz
teilnahmen, forderten einen ganzheitlichen
Ansatz fUr die Routineversorgung. Dies kdnnte
Erndhrungsberatung, Achtsamkeit und andere
erganzende Therapien umfassen, die auf die
Verbesserung der Lebensqualitat der Patienten
ausgerichtet sind, einschlieBlich der Analyse
des Mikrobioms der Haut.
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Menschen mit AD/N finden oft natdrliche
Heilmittel und alternative Medikamente attraktiv
(12). Angehorige der Gesundheitsberufe, die
an den Konsensversammlungen teilnahmen,
erinnerten daran, dass "alternative Arzneimittel
weit verbreitet sind. Und die meisten Patienten
haben sie eingenommen, bevor sie zur
Konsultation kamen. Fast jeder, der AD/N linger
als ein Jahr hat, hat ein alternatives Medikament
ausprobiert.” Patienten und Betreuer, die an
den Konsensgesprdchen teilnahmen, rdumten
ein, dass "Patienten alternative Ansédtze wéhlen,
weil sie mit der aktuellen Behandlung ziemlich
unzufrieden sind; und weil der Ansatz der
meisten Angehérigen der Gesundheitsberufe
"krankheitsorientiert" statt ,patientenorientiert”
ist. Die Patienten betonten weiter, dass AD/N
eine chronische und verheerende Krankheit ist;
es ist etwas, das dich aus dem Fenster springen
lasst. Und Patienten wiirden jede alternative
Behandlung versuchen, die sie kénnten, wenn
sie nicht die richtige Wirkung von dem, was sie
verwenden, bekommen. Natirlich kénnen sie
[die gewlinschte Wirkung] mit den alternativen
Behandlungen auch nicht bekommen, aber
zumindest haben sie es versucht, weil es keine
andere Mdglichkeit gibt, mit der Krankheit
umzugehen."
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Missverstandnisse Uber Behandlungen, Kom-
plexitat des Behandlungsschemas, mangelndes
Wissen Uber die Krankheit und therapeutische
Mdéglichkeiten, Schwierigkeiten beim Zugang zu
innovativen und systemischen Behandlungen fiir
schwerwiegende Patienten und ein allgemeiner
Mangelaneinempersonalisierten Therapieansatz,
Unzufriedenheit mit Behandlungsstrategien,
seltene Nachuntersuchungen und der Einsatz
von Komplementar- und Alternativmedizin sind
alles entscheidende Faktoren fir eine schlechte
Therapietreue (90). Patienten/Eltern haben
Bedenken hinsichtlich der Akkumulation von
Nebenwirkungen durch langfristige, gleichzeitige
Behandlungen  mit  Kortikosteroiden  zur
Behandlung von Komorbiditaten (z. B. topische
Anwendung bei AD/N, Inhalatoren bei Asthma
und Nasensprays bei Allergien). Die Forschung
hat herausgefunden, dass die schriftliche
Langzeitpflege den Patienten hilft, die ndchsten
Schritte zu antizipieren, falls die Therapien nicht
funktionieren, und zu entscheiden, wann sie
vorankommen (91).
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Fortsetzung und multidisziplinare

Betreuung von AD/N

Eine enge und kontinuierliche Betreuung ist
erforderlich, um eine angemessene Kontrolle
der AD/N, die Einhaltung der Behandlungenund
die kontinuierliche Teilnahme an Konsultationen
zu gewahrleisten. In der Stimme der Patienten
und Betreuer, die an den Konsensgesprachen
teilnehmen, ist "es von gréBter Bedeutung, dass
die Betreuung nach der Diagnose fortgesetzt
wird. Als Patienten oder Betreuer wird uns
gesagt, dass wir (oder unser Kind) eine
chronische Erkrankung ohne Heilung haben
und eine Menge Pflege von medizinischem
Fachpersonal und Familien bendtigen, da
AD/N eine chronische Erkrankung ist."

Das Selbstmanagement ist manchmal sehr
schwierig, insbesondere in mittelschweren
bis schweren Fallen von AD/N. Daher
ist es von groBter Bedeutung, Zugang
zu Pflege in der Nahe zu haben sowie
eine enge Nachverfolgung auBerhalb der
medizinischen Termine und Konsultationen.
Nachuntersuchungen finden jedoch in der
Regel nach einiger Zeit (z. B. nach sechs
Monaten) und bei verschiedenen Arzten statt,
die die Diagnose oder die Krankheitsgeschichte

Patienten leiden nicht immer an Schiben oder
Symptomen, wenn sie an einem medizinischen
Beratungsgesprach teilnehmen. Dies kann
bedeuten, dass ihr AD/N zwar nicht kontrolliert
wird, sie dies aber den Arzten nicht nachweisen
kénnen, obwohl sie zusatzliche medizinische
Unterstltzung bendtigen. Eine kontinuierliche
und multidisziplindre Versorgung ist fir AD/N-
Patienten von gréBter Bedeutung. Patienten,
die an den Konsensus-Meetings teilnahmen,
berichteten, dass esihnen manchmal schwerfallt,
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oft nicht kennen. Diese mangelnde Kontinuitat
der Versorgung erschwert es den Patienten,
die gesamte Auswirkung der Erkrankung auf
den Einzelnen umfassend anzugehen. Darlber
hinaus variieren die klinischen Manifestationen
der Erkrankung im Laufe der Zeit erheblich.
Ein Patient beschreibt eine Erfahrung, die von
verschiedenen AD/N-Patienten wéahrend der
Konsensbesprechungen geteilt wurde, wie
folgt: "Es ist ein groBes Problem, dass Sie jedes
Mal, wenn Sie zum Dermatologen oder einer
anderen Art von Spezialisten gehen, einen
anderen Arzt bekommen, und der nachste
Termin ist in sechs Monaten bei einem anderen
Arzt. Also, nach den sechs Monaten sieht der
andere Arzt Sie und sagt: "Was machen Sie, Sie
vernachlédssigen lhre Haut oder die Haut lhrer
Kinder”, weil dieser Arzt denkt, dass Sie etwas
anderes tun sollten. Daher ist es wichtig, dass
immer ein oder zwei der gleichen Arzte den
Patienten aufsuchen. Patienten und Betreuer,
die an den Konsenstreffen teilnahmen,
betonten, dass "es viel mehr als die Krankheit
der zu pflegenden Haut gibt, da der gesamte
Kérper auch wéhrend Remissionen von AD/N
betroffen sein kann".

ihre Symptome zu erklaren, wenn sie zum Arzt
gehen, insbesondere wenn die medizinischen
Tests keine zusatzlichen Probleme ergeben.
"Sie versuchen zu erkldren, dass es andere
Probleme gibt, dass sie Schmerzen haben,
aber der Test kommt normal zuriick und Arzte
wirden nicht viel tun. Der Patient leidet also
schweigend. Es ist ein groBes Problem, weil
wir als Patienten das Vertrauen in medizinische
Experten verlieren und keinen Grund finden, zu
den Spezialisten zurlickzukehren.”
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In diesem Szenario kdnnen vom Patienten
berichtete Endpunkt-Tools es Arzten
ermdglichen, Patienten wirksamer zu Uber-
wachen und die Langzeitwirkung der
Behandlung zu Uberwachen, ohne unbedingt
haufige Konsultationen durchflhren zu missen.
Die Verwendung von Software (Widgets), die
im Internet verfligbar ist, oder dedizierten
Apps kann Arzten, Patienten und Betreuern
helfen, die Fragebdgen auszufillen und den
tatsachlichen Verlauf der Krankheit mit den
Arzten zu teilen (92). Sowohl fiir Patienten als
auch flr Angehorige der Gesundheitsberufe
sind Telemedizin und Telekonsultation wichtig,
um die Weiterflhrung der Versorgung zu
gewahrleisten (31).

Licken in der Patientenversorgung kdnnen
durch Uberwachung und Bewertung der
Versorgungsqualitat identifiziert und behoben
werden. Die Atopic Dermatitis Quality of Care
Initiative hat drei Stufen vorgeschlagen, die je

nach Umfeld angewendet werden kdnnen (93):
einfache und einfache Ansatze, die sich auf
Ziele, Ergebnisse und Patientenerfahrungen
konzentrieren; Interventionen auf mittlerer
Ebene, die ein konsistentes Benchmarking
der Patientenerfahrungen zur Bewertung und
Uberwachung umfassen; und fortgeschrittene
Zentren, die elektronische Patienten-Dash-
boards entwickeln und externe Audits umfassen
kénnen.

Koordinierte und strukturierte multidisziplindre
Pflegeteams sorgen fir eine ganzheitliche
Patientenversorgung. Patienten und Ange-
hérige der Gesundheitsberufe, die an dem
Konsensmeeting teilnahmen, stimmten zu,
dass Krankenschwestern und Diatassistenten
Teil eines multidisziplindren Teams sein sollten,
das sich um AD/N-Patienten kiimmert. Dieser
Ansatz wurde in Zentren auf der ganzen Welt
umgesetzt.

Tabelle 2. Multidisziplindrer Managementplan fiir atopisches Neurodermitis/

Dermatitis in Sao Paulo, Brasilien
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Krankenschwestern spielen eine entscheidende
Rolle bei der Anleitung der Patienten bei der
Annahme von Bewaltigungsstrategien, die den
Behandlungserfolg verbessern kénnen. Die an
den Konsensveranstaltungen teilnehmenden
Angehorigen der Gesundheitsberufe bekraf-
tigten die Idee, dass "Krankenschwestern
Patienten und Pflegekrdften helfen, besser
zu verstehen, dass die Krankheit zwar nicht
vollstdndig kontrolliert werden kann, die
Lebensqualitdt jedoch erheblich verbessert
werden kann; sie helfen Patienten und
Pflegekrdften auch, andere Aspekte wie
die Erndhrung und die Umweltexposition,
die das Ansprechen auf Medikamente
beeintrachtigen kénnen, zu kontrollieren".
Krankenschwestern und -pfleger sind der
Schlissel, um die BedUrfnisse des Patienten
umfassender zu berlcksichtigen, und sie
sind in der besten Position, um sowohl den
Patienten als auch seine Familie einzubeziehen
(94, 95). Daher spielen Dermatologie-
Krankenschwesternspezialisten eine Schlissel-
rolle bei der Bereitstellung von Bildung
und substanzieller  Patientenunterstitzung
in einem multidisziplindren Team. Von
Krankenschwestern geleitete Schulungen und
Ekzemschulen kénnen den Schweregrad der
Erkrankung verringern und die Lebensqualitat
verbessern, indem sie das Selbstmanagement,
die Therapietreue und das Engagement der
Patienten férdern (95).

Die Patienten sind sich mdglicherweise nicht
der Existenz von erfahrenen Diatassistenten im
Team bewusst und wissen nicht, wie hilfreich sie
bei der Anpassung der Ernahrung der Patienten
sein kénnen. Obwohl viele Patienten glauben,
dass es wichtig ist, dass Arzte mit ihnen die
Rolle der Erndhrung bei der Behandlung von
AD/N besprechen, konsultieren nur wenige
ihren Dermatologen zu diesem Thema (96). Bis
zu die Halfte der Patienten zeigen Anzeichen flr
lebensmittelspezifische Allergien (verbunden
mit dem IgE-Antikérper) und ein Drittel
der schweren Félle von AD/N kann positive
Symptome aufweisen, die durch bestimmte
Lebensmittel ausgeldést werden (97). Ein
mdglicher Grund daflr ist die Fahigkeit von
Allergenen, Schadstoffen und Mikroben, durch
die Haut zu gelangen, wo sie eine Immunantwort
auslésen. FUr Patienten kann dies zu einem
Teufelskreis flhren, in dem sie anfallig fUr eine
allergische Reaktion sind, die ihrerseits ihren
Zustand verschlimmert und die Hautbarriere
weiter schwacht (98). Ein hoher Anteil von
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Kindern mit AD/N reagiert empfindlich auf
Lebensmittel. Hauttests zur Identifizierung
potenzieller Lebensmittelausldser  werden
jedoch nicht empfohlen, es sei denn, der
Patient hat eine Vorgeschichte, die auf eine
Lebensmittelallergie und/oder mittelschwere
bis schwere AD/N hindeutet, die auf eine
optimale topische Versorgung nicht anspricht.
Eine wahllose Prifung kann zu einem hohen
Anteil an falsch positiven Tests und schadlichen
Erndhrungseinschrankungen fihren (97). Fur
die meisten Lebensmittelallergene (auBer
Erdnlssen) gibt es keine zugelassenen
Behandlungen. Der Standard der Versorgung
bleibt die Vermeidung von allergenen
Lebensmitteln und die akute Behandlung von
allergischen Reaktionen mit Antihistaminika,
Corticosteroiden oder Adrenalin (Adrenalin).
Allergenvermeidung ist jedoch schwierig, da
viele Allergene, auf die Patienten empfindlich
reagieren, Ubliche Zutaten in Lebensmitteln
sind (98). Diatassistenten kdnnen das Problem
der Nahrungsmittelallergie so friih wie moglich
nach der Diagnose von AD/N ansprechen,
um Allergien zu verringern oder Schibe zu
verringern. Darlber hinaus mdissen Kinder,
Jugendliche und Erwachsene Uber das
Erkennen der Anzeichen und Symptome von
Lebensmittelreaktionen aufgeklart werden.
Daher ist die Rolle der Erndhrungsberatung bei
AD/N von gréBter Bedeutung (99).

Menschen mit AD/N und ihre Betreuer sind
mit einem hohen Grad an Stigmatisierung,
sozialer Isolation, Angst und Depression
konfrontiert. Der durch AD/N verursachte
Stress kann die Symptome der Erkrankung
verschlimmern. Vorlaufige Erkenntnisse
aus der Psychodermatologie, einem sich
entwickelnden Bereich der Wissenschaft,
der sich auf die Interaktion zwischen Geist,
Haut und Korper konzentriert, deuten darauf
hin, dass eine Erhdhung der endogenen
Glukokortikoide die Barrierefunktion der
Haut stéren und sie anféllig flir entzindliche
Erkrankungen wie AD/N machen kann. Das
Ziel der psychodermatologischen Behandlung
ist es, den Zustand der Haut zu verbessern und
Patienten/Betreuern beizubringen, wie sie mit
der Krankheit umgehen. Dies erfordert einen
vielschichtigen Ansatz und Zeit und Geduld,
um die Bedurfnisse der einzelnen Patienten zu
ermitteln. Daher sollte das multidisziplinare AD/
N-Team auch einen Psychiater und Psychologen
umfassen, um Patienten eine hochwertige,
mafRgeschneiderte Versorgung zu bieten (100).
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Patienten- und Pflegeausbildung im Rahmen
der multidisziplinaren Versorgung von AD/N

Die Aufklarung der Patienten und ihrer Betreuer
kann Teil der multidisziplindren Betreuung
(101) sein. Gesundheitserziehung kann die
Behandlung von Kindern mit AD/N verbessern,
katastrophale Gedanken Uber AD/N reduzieren
und die Krankheitsbekampfung férdern (102).
So wurden beispielsweise in einem in Utrecht
(Niederlande) entwickelten Behandlungs- und
Bildungsprogramm Kinder und Jugendliche fast
wochentlichin der Ambulanz gesehen. Sie hatten
funf Konsultationen mit der Dermatologin/
Dermatologin, vier Konsultationen mit dem
Kinderarzt-Allergiker und drei Konsultationen
mit dem Psychologen. Kinder und Jugendliche
nahmen an Workshops Uber die Anwendung
topischer Behandlungen teil und wurden von
der Dermatologie-Krankenschwester aufgeklart;
spielten AD/N-Wissensspiele und nahmen an
einem Gruppentermin zur Bewaltigung von
AD/N und Behandlungs-Compliance teil (103).

In Deutschland, Frankreich, den USA und
anderen Landern weltweit fihrt die Erziehung
von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
sowie der Eltern von Kindern mit AD/N zu
einer besseren Bewaltigung der Hautkrankheit
sowie zu einer Verringerung der Schwere der
Hautsymptome und -zeichen (104). In diesen
Modellen bot ein Team aus Dermatologen,
Psychologen, Erndhrungswissenschaftlern
und Krankenpflegern interessierten Patien-
ten mit AD/N und ihren Familien eine
,Ekzemschule" (oder ,,Atopieschule”) an. Dieses
Patientenaufklarungsprogramm bestand aus
drei wochentlichen zweistlindigen Sitzungen,
die sich mit der richtigen Hautpflege, dem
Juckreiz-Kratzzyklus, einer gesunden Ernahrung
und der Rolle von Stress bei AD/N befassten
(104).

Tabelle 3. Beispiel fiir in einigen europaischen Landern implementierte Bildungsinstrumente

EUROPEES CONSENSUSVERSLAG - DIE BELASTUNG DURCH AN ATOPISCHE DERMATITIS/NEURODERMITIS

28



Eltern und Betreuer von Kindern mit AD/N
fhlen sich nach Workshops, die von einer
Atopieschule organisiert wurden, zufriedener
und sicherer im Umgang mit der Krankheit
ihrer Kinder und verbessern so die Prognose
und die Lebensqualitdt, so eine spanische
(105) Studie. Die Sitzungen behandelten
funf Hauptthemen: allgemeine Hautpflege,
topische Behandlungen, Sorge um topische
Kortikosteroide, Allergologie-Bewertung und
psychologische Orientierung fur Eltern und
Kinder. Die Sitzungen wurden von einem
multidisziplindren Team aus Dermatologen,
einem Kinderarzt, einem Psychologen und
einem padiatrischen Allergologen unterrichtet.

Nach den Sitzungen wurden die Themen
unter den Eltern, Betreuern und Angehdrigen
der Gesundheitsberufe besprochen (105).

Zu den padagogischen Tools k&nnen
Websites, Portale, Videos oder
Mobiltelefonanwendungen gehoren,
die den Patienten helfen kdnnen, sich
selbst zu Uberwachen und Arzten
Feedback zu geben, wodurch die
Kommunikation zwischen Patienten und
Arzten verbessert wird (31). Beispiele
far Bildungsinstrumente, die in einigen
europaischen Landern eingesetzt werden,
sind im Folgenden beschrieben:

Tabelle 4. Beispiel fiir in einigen europdischen Liandern implementierte Bildungsinstrumente

DarUber hinaus kdnnen Bildungsinstrumente wie
Online-Gaming eine Moglichkeit sein, Patienten
nicht nur aufzukléren, sondern auch den
Fortschritt der Patienten zu Uberwachen. Dies
ist der Fall bei ,,Walk of Skin“, wie oben erwahnt,
das den Fortschritt der Patienten Uberwacht,
wahrend sie Erfahrungen austauschen und
Aufklarung erhalten (31).

Patientenaussagen sind auch nUtzliche Auf-
kldrungs- und Interessenvertretungsinstrumente,
um ein breiteres Publikum anzusprechen, und
betonen, dass AD/N nicht ansteckend ist,
sondern eine schwere Belastung flr Patienten
und Betreuer mit sich bringt. Patientenaussagen
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und Lobbyarbeit kénnen  AD/N-Patienten
ebenfalls dazu ermutigen, eine Behandlung
zu suchen. Auf Social-Media-Kanalen st
Engagement erforderlich, um individuelle
Geschichten hervorzuheben. Dies kann eine
grenziberschreitende Anstrengung sein,
bei der bewahrte Verfahren und Vorbilder
mdglicherweise aus anderen Landern kommen.
Diese Interessenvertretung muss sich auch mit
gefélschten Nachrichten Gber AD/N und deren
Behandlung befassen. Es gibt viele AD/N-
Interessengruppen. Einige Beispiele sind die
National Eczema Association in den USA, die
National Eczema Society in GroBbritannien und
die EFA in Europa.
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DIE FINANZIELLE
UND
WIRTSCHAFTLICHE
BELASTUNG

DURCH ATOPISCHE DERMATITIS/
EKZEME



DIE FINANZIELLE UND
WIRTSCHAFTLICHE
BELASTUNG DURCH ATOPISCHE
DERMATITIS/EKZEME

Emollienten

Weichmacher (Emollientien) sind die bekannt-
este Strategie, um Juckreiz und Schmerzen
zu reduzieren und das Rezidiv von AD/N-
Symptomen zu verringern. Sie werden jedoch in
der Regel nicht erstattet, und in einigen Landern
neigen die Erstversorger dazu, Verschreibungen
fir Weichmacher zu vermeiden, um Kosten
fir das Gesundheitssystem zu sparen (108).
Die Zahlung von Weichmachern aus eigener
Tasche hat nachteilige Auswirkungen auf die
Finanzen von Patienten und Familien. Darlber
hinaus werden Weichmacher in einigen
Landern eher als Ware als als notwendige
medizinische Behandlung besteuert, was ihre
Kosten fir Menschen mit AD/N erheblich
erhoht. Wie von Patienten berichtet, die an
den Konsensveranstaltungen teilnehmen, "sind
Weichmacher auch fiir eine milde Form der
Krankheit notwendig, und Weichmacher werden
mit der maximal méglichen gesetzlichen Steuer
besteuert. Die Kosten fiir Emollientien haben
also einen enormen Einfluss auf das Budget
des Einzelnen und der Familie. Weichmacher
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gelten als luxuriése Produkte. Das ist fiir uns
deshalb ein groBes Anliegen, weil sie Teil der
Behandlung sind". Mehrere Studien haben
gezeigt, dass hohe Auslagenkosten oft ein
Treiber fUr die Ineffizienz der Behandlung sind,
da Patienten weniger haufig oder in geringerer
Menge als empfohlen Emollientien verwenden.
Letztlich fOhrt eine unzureichende oder
unzureichende Anwendung von Emollientien zu
schlechten klinischen Ergebnissen, die langfristig
mehr Nachuntersuchungen und zusatzliche
Medikamente erfordern, was die Kosten flr das
Gesundheitssystem der Versorgung von AD/N-
Patienten erhoht (108, 109).

Umsicherzustellen,dassdieErweichungstherapie
erstattet werden kann, muss die Einstufung
der Dermatologie und der kosmetischen
Mittel Uberprift werden, um Weichmacher
in die Gruppe der erstattbaren Mittel
aufzunehmen. Die im Jahr 2018 veroffentlichten
konsensbasierten europaischen Leitlinien flr die
Behandlung von AD/N enthielten Definitionen
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fur Weichmacher und Weichmacher plus. Unter
Emollientien werden topische Formulierungen
mit wirkstofffreien trégerartigen Substanzen
verstanden, wahrend unter Emollientien auch
topische Formulierungen mit tragerartigen
Substanzen und weiteren wirkstoffhaltigen,
nichtmedizinischen  Substanzen verstanden
werden. Diese etablierten Begriffe kdnnen
verwendet werden, um Emollientien als

Gesundheitskosten

Basistherapien flr die Hautpflege innerhalb
der Gruppe der erstatteten Produkte zu
klassifizieren (110). Kansaneldkelaitos (Die
Sozialversicherungsanstalt Finnlands) ist
ein Beispiel fUr ein Gesundheitssystem, das
geschmeidige Cremes vergltet, die bei der
Behandlung langfristiger Hauterkrankungen
verwendet werden (110, 111).

Neben Weichmachern gehdren zu anderen nicht
erstatteten Medikamenten auch solche, die zur
Linderung von Juckreiz oder Schlaflosigkeit
verwendet werden, die dazu beitragen, AD/N
effektiver zu kontrollieren. Die Patienten, die
an den Konsensveranstaltungen teilnahmen,
raumten ein, dass "Juckreiz und Schlaflosigkeit
sehr schwerwiegende Symptome sind, die eine
Behandlung und Erstattung erfordern, und dass
fiir ein grindliches Verstdndnis der Relevanz

Aus Sicht der an der Konsenssitzung teil-
nehmenden Gesundheitsexperten kann ein nicht
"friih genug erfolgter Wechsel von topischen zu
systemischen Behandlungen" (therapeutische
Tragheit) dazu flUhren, dass der Patient
Exazerbationen und Krankenhausaufenthalte
erleidet, die andernfalls vermieden werden
kénnten, und dass die Kosten der Krankheit
steigen. Dennochist die Aufnahme von Patienten
ins Krankenhaus in vielen Fallen notwendig
(wenn auch nicht in allen Landern Ublich). Nach
Ansicht der am Konsenstreffen teilnehmenden
Angehdrigen der Gesundheitsberufe missen wir
uns vor Augen halten, "dass die Aufnahme von
Patienten in Krankenhduser in einigen Landern
immer noch eine sehr sichere und gute Sache
ist, um die Behandlung richtig anzupassen und
die Menschen von Schiiben zu befreien, aber
es st nicht etwas, das in allen europdischen
Landern dblich ist."

Darlber hinaus kann, wie bereits erwahnt, die
Betreuung von Patienten mit schwerer AD/N
bedeuten, dass wichtige lebensverandernde
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dieser Symptome von AD/N bei den politischen
Entscheidungstrdgern Fiirsprache erforderlich
ist." Langfristig verbrauchen Patienten mit
schlecht  kontrollierten ~ AD/N-Symptomen
deutlich mehr Gesundheitsressourcen, ein-
schlieBlich Besuche bei einem Dermatologen
und Krankenhausaufenthalte, und sind fir das
Gesundheitssystem und die Gesellschaft teurer
als gut kontrollierte AD/N-Patienten (112).

Entscheidungen getroffen werden, wie Eltern
oder Betreuer, die ihren Arbeitsplatz oder ihre
Karriere wechseln oder arbeitslos bleiben. Fur
diejenigen Betreuer, die ihre Arbeit behalten,
kann die Rolle des Betreuers dazu fihren,
dass sie die Arbeit verpassen oder (38eine
verminderte  Arbeitsproduktivitdt  erfahren
40). Arbeitsvereinbarungen, in denen schwere
AD/N als schwere Krankheit anerkannt und
die Berechtigung flr eine Ausgleichsregelung
gewahrt wird, sind erforderlich.

Insgesamt variieren die Kosten fur AD/N in
Europa, je hachdem, wie die Kosten berechnet
werden (28). AD/N erfordert eine ambulante
und Krankenhausversorgung mit einer breiten
Palette von jahrlichen Krankenhausaufenthalten,
Arztbesuchen, Besuchen der Notaufnahme,
Kosten flir Komorbiditat (z. B. psychische
Gesundheit), Produktivitatsverlusten aufgrund
von Arbeits-/Arbeitsbeeintrachtigungen und
Auslagen (Tabelle 1).
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Tabelle 5. Verdffentlichung von Studien zu den Kosten von AD/N in Europa

Krankheitskosten

LAND, JAHR STUDIEN-
(REFERENZ) POPULATION ERGEBNISSE
Déanemark, Erwachsene m) Die Gesamtkosten flr Patienten mit mittelschwerer bis
1997-2018M® Patienten schwerer AD/N betrugen 10.835 € pro Patient wahrend des
Studienzeitraums (drei Jahre vor und finf Jahre nach dem
Indexdatum). Dazu gehorten direkte Kosten flir Besuche im
Primarsektor, stationare Krankenhausaufenthalte, ambulante
Kontakte, verschreibungspflichtige Medikamente und
indirekte Kosten fir ProduktivitatseinbuBen.
Europa: Erwachsene » Die jahrlichen direkten Gesamtkosten lagen je nach
Frankreich, Patienten Schweregrad der Erkrankung zwischen 2.242 € und 6.924 €
Deutschland, und die jahrlichen indirekten Gesamtkosten zwischen 7.277 €
Italien, Spanien und 14.236 €.
und Vereinigtes
Kénigreich, =) Psychosoziale Begleiterkrankungen (d. h. Schlafstérungen,
2017 M4) Depressionen und Angstzustande) wurden bei mehr als der
Halfte der mittelschweren bis schweren AD/N-Patienten
beobachtet und waren signifikant mit arbeitsbedingten
Beeintrachtigungen verbunden.
Deutschland, Erwachsene =) Direkte Kosten: Im Durchschnitt 874 € pro Patient und Jahr.
2017-2019%9 Patienten
m) Indirekte Kosten: 483 € pro Jahr wegen Arbeitsunfahigkeit.
» Unter der Annahme einer Pravalenz von 3,7% in der
deutschen Erwachsenenpopulation belaufen sich die Kosten
pro Jahr fir die Behandlung von Erwachsenen mit AD/N auf
mehr als 2,2 Mrd. €
Spanien, Kinder und m) Direkte medizinische Kosten der spezialisierten Versorgung:
2000-20171> Jugendliche 2.469 € pro Patient und Jahr.
< 5 Jahre
Spanien, Erwachsene =) Die jshrlichen Kosten beliefen sich auf 9,3 Mio. €
2013-20140® Patienten (Gesundheitskosten 75,5 %; Produktivitatsverlust 24,5 %), mit
durchschnittlichen Stlickkosten von 1.504 € pro Jahr.
» Die korrigierten durchschnittlichen Stlickkosten waren bei
schweren AD/N im Vergleich zu moderaten und leichten
Erkrankungen hoher (3.397 € gegenlber 2111 € gegenlber
885 €).
Niederlande, Erwachsene =) Gesamtkosten pro Patient und Jahr: 15.231 € (direkte

2016-201702

Patienten mit

schwerer AD/N

unter
systemischer
Behandlung
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Kosten + Produktivitatsverlust).
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Kosten aus eigener Tasche

LAND, JAHR STUDIEN-
(REFERENZ) POPULATION ERGEBNISSE
Europa: Erwachsene m) Durchschnittlich 927 € pro Patient und Jahr fir die
Europa: Tschechische Patienten Gesundheitsversorgung.
Republik, Danemark, =) Der durchschnittliche monatliche Mehraufwand
Erantkfek:fh:d betragt 77,26 €:
eutschland, ) L
ltalien, Niederlande, Weichmacher und Feuchtigkeitscremes (27,63 €)
Spanien, Schweden, Medikamente (17,74 €)
Vereinigtes
Kénigreich, Arzte und Krankenh&user (8,68 €)
20]8 m7)
Phototherapie (8,48 €)
Verbande (7,12 €)
Reisekosten (5,69 €)
Stationare Behandlung (1,94 €)
m) Zusatzliche 18% Kosten pro Monat fir
Korperpflegeprodukte (Waschmittel, Bettwasche,
zusatzliche Kleidung).
» Die Patienten berichteten auch, dass sie zusatzliches
Geld fir alltédgliche Produkte wie Handschuhe,
Reinigungsprodukte und Lebensmittel ausgaben.
Frankreich, Erwachsene m) Durchschnitt 350,5 € pro Patient und Jahr (Bereich 0,00
2018 ® Patienten € bis 4000 € je nach Schweregrad der Erkrankung)
Abgeleitet aus dem Verzehr medizinischer und
» nicht medizinischer Produkte (Weichmacher,
Hygieneprodukte, Kleidung), die nicht in der Liste der
erstatteten Produkte und Dienstleistungen aufgefihrt
sind.
Irland, Pacientes =) 25 % der Befragten geben jahrlich bis zu 2.300 € fir
2019 adultos y rezeptfreie Behandlungen, verschreibungspflichtige
pediatricos Behandlungen, alternative Behandlungen und
ArztgebUhren aufgrund ihrer oder der AD ihres Kindes
aus.
2017-2019 Patienten

AD/N: atopische Dermatitis/Neurodermitis
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SCHLUSSFOLGERUNGEN

AD/N ist eine chronische, entzindliche,
systemische  Erkrankung mit  kombinierten
Wirkungen von Hautbarrierestérungen,
Immunstérung, Multiorganstdérungen und
intensiven Symptomen. Es ist allgemein als
Erkrankung der Haut in der Kindheit anerkannt
und betrifft auch junge Menschen und
Erwachsene. Symptome gehen weit Uber die
Haut hinaus, um sich Uberall im ganzen Korper
zu entwickeln. Juckreiz und Schmerzen kdnnen
verheerend sein und das Leiden von Patienten
mit AD/N kann unertraglich werden. Im Jahr
2021 brachte EFA fUhrende Patienten und
Gesundheitsexperten zusammen, um sich Uber
die aktuellen Bedurfnisse, Herausforderungen und
maglichen Lésungen zur Verbesserung der AD/
N-Pflege in Europa zu einigen. AD/N-Patienten
und Angehdrige der Gesundheitsberufe einigten
sich auf die vielen Elemente, die die korperliche
und emotionale Belastung der Krankheit erklaren.

In der Gesellschaft und bei den politischen
Entscheidungstragern muss das Bewusstsein fir
den ernsten und chronischen Charakter von AD/N
gescharft werden. Stigmatisierung, mangelndes
Selbstvertrauen, Sorge, Hoffnungslosigkeit und
Erschopfungsindzentrale AspektederErfahrungen
von Patienten und Pflegekraften. Patienten,
Betreuer und Angehorige der Gesundheitsberufe,
die an der Konsenssitzung teilnahmen, hoben
die wichtigsten Herausforderungen hervor, die
angegangen werden mdissen, einschlieBlich
der selbst auferlegten sozialen Isolation,des
geringen Selbstwertgefihls, der Abwesenheit
von Schulen,der eingeschrankten beruflichen
Entwicklung, der Verzbgerung medizinischer
Konsultationen unddes Verlusts bei der
Nachverfolgung. Die Kosten flr nicht erstattete
Behandlungen stellen eine zusatzliche Belastung
far AD/N-Patienten und Pflegepersonen dar.
Unterbrochene Behandlungspfade, mangelndes
Bewusstsein und mangelnde Schulung sowie
Missverstandnisse und falsche Vorstellungen
Uber die Krankheit und ihre Behandlung
erklaren viele der ungel6ésten Probleme bei der
Behandlung von AD/N-Patienten. Patienten jeden
Alters und ihre Betreuer brauchenindividuelle
Bewaltigungsstrategien, um jeden von der
Krankheit Betroffenen zu unterstitzen.

Die europdischen Lander sollten patienten-
orientierte, multidisziplinare, integrierte
Betreuungsmodelle  umsetzen.  Schulungen

EUROPEES CONSENSUSVERSLAG - DIE BELASTUNG DURCH AN ATOPISCHE DERMATITIS/NEURODERMITIS

und solide Kriterien fir die Uberweisung an
Spezialisten sowie Beispiele flr bewahrte
klinische Verfahren kénnen dazu beitragen, die
Qualitdt der Primérversorgung fir AD/N zu
verbessern. Um einen fairen Zugang zu Therapien
(einschlieBlich  systemischer und innovativer
MaBnahmen) und eine effizientere Behandlung
der Krankheit, je nach Schweregrad der Krankheit,
zu gewahrleisten, sollten die Behodrden die
Erstattungsstrategien Uberarbeiten. Die AD/N-
Gemeinschaft kann ihren Teil dazu beitragen,
die europaischen Gesetzgeber und Politiker fur
die spezifischen Kostenerstattungsbedlrfnisse
von Menschen mit AD/N zu sensibilisieren. Die
wichtigsten Entscheidungstrager mdissen das
AusmafB der finanziellen Belastung der AD/N-
Patienten durch Behandlungen begreifen. Ziel
ist es, sicherzustellen, dass "alle AD/N-Patienten
Zugang zu einer angemessenen MafBnahmen zur
Krankheitsbekdmpfung” sowie "Zugang zu den
notwendigen Arbeitspldtzen, Bedingungen und
Behandlungen haben, damit sie nicht aufgrund
der durch ihre Krankheit hervorgerufenen
Einschrdnkungen einen Arbeitsplatz wahlen
mlssen. Die Berufswahl sollte sich nach dem
richten, was Patienten sich wiinschen, was sie
studiert haben und wofiir sie eine Berufung
empfinden" wie es die an der Konsenssitzung
teilnehmenden Patienten zum Ausdruck gebracht
haben.

Aus Sicht der an den Sitzungen teilnehmenden
Patienten und Angehodrigen der Gesund-
heitsberufe gibt es viele evidenzbasierte
Moglichkeiten, diese Herausforderungen zu
bewaltigen. Mehrere Initiativen, Organisationen
und Einrichtungen auf der ganzen Welt kdnnen
als Beispiele dienen und Modelle bereitstellen,
die umgesetzt werden kdnnen, wenn gentigend
politische Entschlossenheit vorhanden ist, um
die Versorgung von AD/N-Patienten in Europa
zu verbessern. Die Anderung der Belastung
durch AD/N erfordert die Beteiligung aller
Interessentrager, einschlieBlich der europaischen
und nationalen politischen Entscheidungstrager.
Die Teilnehmer des Konsenstreffens haben eine
Reihe konkreter Lésungen entwickelt, um kiinftige
Veranderungen voranzutreiben (siehe ndchster
Abschnitt). Diese Vorschlage wurden vom
Konsensausschuss analysiert und gebilligt. Die
EFA hat diese Vorschlage in eine Aufforderung
zur Einreichung von Vorschlagen flr politische
Entscheidungstrager umgesetzt.
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VORGESCHLAGENE LOSUNGEN UND
MASSNAHMEN ZUR BEWALTIGUNG
DER AD/N-HERAUSFORDERUNGEN
IN EUROPA

Multidisziplinare Ansatze und Bildung

¢ Nutzen Sie einen personalisierten und multidisziplindren Ansatz bei der
Gestaltung von Interventionen, unter Berlcksichtigung der kdérperlichen und
geistigen Gesundheit und des emotionalen Wohlbefindens.

¢« EinfGhrung in die Ausbildung in der Dermatologie fiir Psychologen.

* Beziehen Sie Ernahrungsberater ein, um eine ausgewogene Diskussion Uber
Ernahrungsfaktoren sicherzustellen.

*  Verbesserung der Interaktionen zwischen Angehérigen der Gesundheitsberufe;
Verbesserung der Hautkenntnisse bei Hausdrzten und Kinderarzten.

« Apotheker und Krankenschwestern sollten je nach Situation der
Primarversorgung eine grdRere Rolle spielen.

Ein unterstiitzendes Umfeld fiir Patienten und Pflegekrafte

e Pflegen Sie flexible Arbeitszeitplane nach der COVID-19-Pandemie, um Patienten
und Pflegekraften bei der Behandlung zu helfen.

¢ Nutzung digitaler Tools und Plattformen zur Erleichterung der medizinischen
Kommunikation/Patientenkommunikation und Verbesserung des Zugangs der
Patienten zu AD/N-Bildung.

¢ Nutzen Sie telemedizinische Lésungen, um die Krankheitstberwachung und
Nachsorge zu verbessern.

e Steigerung des Wissensaustauschs und der QoL, indem sichergestellt wird, dass
Patienten/Betreuer auf Unterstiitzungsgruppen zugreifen kdnnen.
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*  Einfuhrung von AD/N-Aufkldrung in Schulen zur Verbesserung der Lebensqualitat
von Patienten und Pflegekraften.

e Unterstltzen Sie Patienten Uber ihre medizinische Versorgung hinaus, auch in
der Berufsberatung und durch die Férderung eines "No-blame" -Ansatzes zur
Nichteinhaltung von Medikamenten.

¢ Geben Sie wdhrend der arztlichen Konsultationen mehr Zeit, um mehr Patienten-
Feedback und weitere Erkldrungen zur Behandlung von Arzten zu ermdglichen.
Kombinieren Sie dies mit einer weiteren Vorbereitung auBerhalb von Terminen, um
die Effizienz zu verbessern.

e Forderung von Soft Skills in der medizinischen Ausbildung, einschlieBlich Empathie
und Zuhéren.

Behandlungen und Arzneimittel

¢ Gewahrleistung eines ausreichenden Zugangs zu notwendigen Behandlungen.

¢ Entwicklung von Methoden und Instrumenten zur Bewertung der Auswirkungen von
AD/N und Information Uber Verschreibungsentscheidungen.

e Einfiihrung einer neuen Klassifizierung alternativer Arzneimittel oder von
Gegenstanden, die zwischen Kosmetika und Arzneimitteln liegen, um die finanzielle
Belastung der Patienten zu verringern.

e Erstellen Sie Exzellenzzentren in AD/N mit zweckgebundenen Budgets.

¢ Untersuchen Sie die Kosten flr die Gesundheitssysteme verschiedener
Behandlungen, z. B. fortgeschrittene Behandlungen.

Bessere Patientenwege

¢ Einfliihrung nationaler Richtlinien zur Verbesserung des Patientenweges,
einschlieBlich Kriterien fUr Hausarzte, die Patienten an einen Spezialisten verweisen.

¢ Vereinbarung von Qualitatsstandardpfaden neben den MaBBnahmen zur
Patientenberichterstattung, um die Therapietreue zu verbessern.
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AUFRUF ZUM HANDELN

ZUR VERRINGERUNG DER
BELASTUNG DURCH ATOPISCHE
DERMATITIS/EKZEME IN EUROPA

o Die EFA empfiehlt den politischen Entscheidungstragern, die folgenden
Schritte zu unternehmen, um die physische und emotionale Belastung der
Patienten durch AD/N zu verringern:

=) Verbesserung der Gesundheitskompetenz in Bezug auf Allergien und AD/N,
um Missverstandnisse zu bekampfen, Stigmatisierung zu reduzieren, falsche
Informationen Uber "informelle Behandlungen” zu behandeln und AD/N-
Patienten zu ermutigen, sich um eine Intervention zu bemuhen.

=) DieEFAfordertdiepolitischenEntscheidungstragerauf,Gesundheitsinformationen
zu unterstitzen, in denen betont wird, dass AD/N nicht ansteckend ist, sondern
eine groBe Belastung fir Patienten und Pflegepersonen darstellt.

=) Unterstiitzung der Fortsetzung von Fernarbeitsplanen und flexiblen Arbeitszeitpldnen
sowie finanzielle Unterstiitzung, um AD/N-Patienten und Pflegekraften die Moglichkeit
zu geben, ihre Behandlung neben dem Alltag zu verwalten und zu beraten.
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a Die EFA empfiehlt den politischen Entscheidungstréagern, die folgenden Schritte
zu unternehmen, um die Patientenreise fiir AD/N-Patienten zu verbessern:

=» Die EFA empfiehlt den politischen Entscheidungstragern, strukturelle Veranderungen
in ihren nationalen Gesundheitssystemen vorzunehmen, die letztendlich die Diagnose
der Krankheit verbessernwirden, indem sie:

= Die Gesundheitssysteme sollen in die Lage versetzt werden, ihren Schwerpunkt
weg vonderbloBen Diagnose der Krankheit anzupassen, um die Kontinuitat der
Versorgung und Unterstiitzung fiir Patienten und Familien einzubeziehen.

= Einhaltung der neuesten klinischen Richtlinien, Einrichtung eines agilen
Uberweisungssystems fiir AD/N-Patienten, das die Verantwortlichkeiten
zwischen Hausarzten und Dermatologen so schnell wie moglich klar
definiert, und Verbesserung der Interaktionen zwischen Angehoérigen
der Gesundheitsberufe. Dazu muss auch eine verbesserte Ausbildung flr
Grundpflegefachkrafte und Kinderarztegehdren, damit keine Diagnose
verpasst wird.

EFA fordert ein gesetzliches Uberweisungsrecht fiir jeden
Patienten mit AD/N-Diagnose in Europa. In diesem Zusammenhang
sollte die Unterhaltsversorgung der Patienten von einem Spezialisten
durchgeflihrt werden, da sich die Schwere der Erkrankung im Laufe
der Zeit andern kann, wahrend die Hausarzte eine Grundausbildung
erhalten und ihr Uberweisungsnetzwerk kennen sollten.

=) Anreize fiir Gesundheitssysteme zur Suche nach dem richtigen Patientenweg
auf der Grundlage des Ansprechens auf Behandlungen und der Lebensqualitat.

EFA fordert einen neuen klinischen Ansatz, bei dem die AD/
N-Diagnose nicht statisch ist, sondern sich auf der Grundlage
des sich entwickelnden Zustands des Patienten und der
neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse anpasst, um einen
patientenorientierten Versorgungsweg zu unterstitzen.

=) Die EFA empfiehlt, dass politische Entscheidungstriger, um den Zugang zu
personalisierter Behandlung und Pflege zu verbessern:

= Beurteilung und Beseitigung aller Hindernisse und Gewahrleistung einer
rechtzeitigen Versorgung.

= Unterstiitzung der Einfilhrung personalisierter Behandlungsplédne ab dem
ersten Tag der Diagnose, damit AD/N-Patienten von Anfang an kontinuierlich
versorgt werden kdnnen. Dies sollte auch die weitere Vorbereitung auBerhalb
der regularen Konsultationstermine umfassen, um die Effizienz zu verbessern.

=) Stirkung bestehender nationaler Referenzzentren zur Abdeckung und
Erweiterung des Fachwissens liber schwere AD/N.

= Einrichtung von Kompetenzzentren fiir AD/N mit multidiszipliniren Teams
und zweckgebundenen Budgets.

=) Softskill-Schulungen fiir Arzte, um Arzt-Patienten-Diskussionen tiber Therapien
zu ermdglichen und es Arzten zu ermdglichen, den Patienten die richtigen
Informationen zur Verfligung zu stellen.
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=) Die EFA empfiehlt, dass die politischen Entscheidungstrager, um den Prozess der
Entwicklung neuer Therapien fiir AD/N angemessen zu unterstiitzen:

= Einfiihrung regulatorischer Anderungen auf EU-Ebene, um sicherzustellen,
dass Patienten an der Konzeption und Durchfiihrung klinischer Priifungen
beteiligt sind.

=) Unterstiitzung der Einfilhrung von Lebensqualititsendpunkten in allen
relevanten klinischen Studien.

= Aufforderung an die Regulierungsbehérden, die Grenzen der derzeitigen
Methoden zur Bewertung der Uberwéltigenden Auswirkungen von AD/N
und zur Messung des Juckreizes (z. B. EQ-5D) anzuerkennen und gleichzeitig
neue Methoden und Instrumente zu diesem Zweck zu entwickeln.

= Zweckbindung von EU-Mitteln fiir die Forschung, um Experten zu helfen, die
Ursachen und Mechanismen von AD/N besser zu verstehen und verbesserte
Behandlungen zu entwickeln.

Aufbauend auf dem Beispiel der Projekte U-BIOPRED und 3TR EU-
IMI zu Asthma als bewahrte Praxis, fordert die EFA die Einflhrung
eines ehrgeizigen Forschungsprojekts im Rahmen der innovativen
Gesundheitsinitiative (IHI) zu AD/N , was wiederum zu einer
verbesserten Behandlung, Lebensqualitat und letztlich Pravention
fuhren kénnte.

= Schaffung der richtigen politischen Rahmenbedingungen, um die
Méglichkeiten von Real World Data zu nutzen, um AD/N besser zu verstehen
und die Entwicklung neuer Behandlungsmethoden zu unterstitzen.

Die EFA fordert die Einrichtung nationaler Register fiir AD/N,
die die Erhebung hochwertiger Daten erméglichen, mit dem
letztendlichen Ziel, die Versorgung und die Ergebnisse flr Patienten
Zu verbessern.

=) Einfihrung gesundheitspolitischer Anderungen, um sicherzustellen, dass AD/N-
Patienten, insbesondere solche mit Begleiterkrankungen, die beste Behandlung
und multidisziplindre Versorgung erhalten.

=) Die EFA fordert eine verstidrkte Rolle fiir spezialisierte Krankenschwestern,
da ihre Funktion fir die Unterweisung der Patienten in Behandlung und
Krankheitsmanagement von wesentlicher Bedeutung ist.

=) Die EFA fordert eine stirkere Rolle fiir Psychologen in der AD/N-Pflege,
einschlieBlich der Ausbildung in Dermatologie als Teil ihrer Lehrplane, um das
psychologische Element der Krankheit anzugehen und die Diskussion Uber
Geist/Korper-Interaktionen anzuregen.

=) Dije EFA fordert eine stdrkere Rolle fiir Apotheker, um die Patienten bei Bedarf
entsprechend der Primarversorgung zu unterstltzen. Schulungsmodule fir
Apotheker zum Nachweis und zur Behandlung von topischen Kortikosteroiden
kénnen die Praxis und die Therapietreue verbessern.

=) Die EFA fordert eine stérkere Rolle fiir Erndhrungswissenschaftler, um einen
ganzheitlicheren Ansatz fir die AD/N-Pflege zu schaffen und in Anerkennung
der Tatsache, dass Interventionen hier zu einem multidisziplindren Pflegeansatz
beitragen und die Lebensqualitat der Patienten verbessern kénnen.
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=> Die EFA empfiehlt, dass die politischen Entscheidungstriger ein giinstiges
Umfeld fiir Patienten schaffen miissen, die sich an Behandlung und Pflege
wenden:

=) Unterstiitzung der Finanzierung, Einrichtung und Integration von
"atopischen Schulen” in die nationalen Gesundheitssysteme als Teil
jedes AD/N-Referenzzentrums.

= Sicherstellung, dass die Gesundheitssysteme in der Lage sind, die
Chancen zu nutzen, die die Entwicklungen im Bereich der digitalen
Gesundheitsversorgung bieten, um sicherzustellen, dass die den AD/N-
Patienten angebotenen Versorgungsmaoglichkeiten umfassend sind. Dies
sollte die Schaffung eines Rahmens umfassen, der es AD/N-Patienten
ermoglicht, die Telemedizin in vollem Umfang zu nutzen und Optionen
fur das Selbstmanagement und die Unterstitzung ihrer Erkrankung
bereitzustellen.

=) Verbesserung der Therapietreue und des Patientenpfads durch Betrachtung von
Qualitatsstandardpfaden und von Patientenberichten (PROs) sowie EinfUhrung
eines "No Blame"-Ansatzes bei Nicht-Treue.

= EFA fordert eine stirkere Betonung der AD/N-Flare-up-Pravention
und des Krankheitsmanagements, um den RUckgriff auf Kranken-
hausaufenthalte aufgrund von AD/N drastisch zu reduzieren.

e Die EFA empfiehlt, dass die politischen Entscheidungstrdager, um die finanzielle
und wirtschaftliche Belastung fiir AD/N-Patienten zu verringern,

=) Einfilhrung einer neuen Klassifizierung fiir die Erstattung von AD/N-
Behandlungen, die den Patienten einen ausreichenden Zugang zu der
notwendigen Grundversorgung wie Weichmacher, Bettwasche, Kleidung oder
Erndhrungsunterstitzung garantiert.

=> Anerkennung der gesellschaftlichen und menschlichen Kosten von
Zugangsverzogerungen, insbesondere wirtschaftlicher Erwagungen wie
ProduktivitatseinbuBen durch Arbeitsausfalle.
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Vereinigtes
Koénigreich

Portugal

TUrkei

Belgien

Vereinigtes
Kdénigreich
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Slowenien
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Danemark

Deutschland

Spanien

Danemark

Serbien

Ungarn

Deutschland
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METHODIK

Dieser Bericht wurde in erster Linie aus den Ansichten der Konsensbesprechungsteilnehmer
entwickelt und durch Daten aus Veroéffentlichungen erganzt, die in einer Literaturrecherche in
PubMed gemaR der unten beschriebenen Suchstrategie identifiziert wurden (Tabelle 3):

Tabelle 5. Strategie der Literatursuche

Anwendungs-
bereich

Zeitraum der
Suche
Suchmaschine
Sprache

Schliisselbegriffe

Zu extrahierende
Daten

Themen

Europa (nach der Europa-Definition der WHO) - nur Studien in
europadischen Landern durchgefiihrt

1. Januar 2001 -31. Dezember 2027; fiir &hnliche Themen/Erkenntnisse wurde
die neueste Publikation zum Vergleich ausgewahlt

PubMed, Google Wissenschaftler

Englisch

Definiert nach gesuchtem Thema (immer einschlieBlich "atopische
Dermatitis”, "Neurodermitis®)

Aussagen (Feststellungen und Zahlen), die Folgendes definieren:
1. Aktueller Stand (Ergebnisse der Verdffentlichungen)
2. Herausforderungen (Diskussionsteil der Veroffentlichungen)

3. Lésungen und Empfehlungen (Diskussionsteil der Verdffentlichungen, falls
vorhanden)

1. Stigma 9. Multidisziplindrer Teamansatz

2. Mobbing bei der Pflege: Rolle von

3. Emotionale Belastung Krankenschwestern,

4. Korperliche Belastung Psychologen, Apothekern,

5. Jugendliche (schutzbedurftige Ernahrungswissenschaftlern und
Bevodlkerung) Erndhrungswissenschaftlern;

6. Erziehung, Kinderbetreuung sonstige

7. Patientenreise: Unter- und 10. Medizinische Ausbildung: Kenntnis
Uberdiagnose, Uberweisung von Krankheiten und Therapien
an Facharzt, Behandlung (Hausarzte, Dermatologen)
und Management, Follow-up, 1. Therapietreue (Ursachen fir
Internet-/Social-Media-Suche zur mangelnde Therapietreue/
Beratung Therapietreue)

8. Kommunikation zwischen Arzt 12. Einsatz komplementarer/
und Patient (und Betreuer): alternativer Therapien
Verstandnis von Krankheit und 13. Wirtschaftliche Auswirkungen
Behandlung, unerwiinschte der Krankheit (Krankheitskosten
Vorkommnisse + gesellschaftliche Perspektive

(Selbstanteil der Kosten fr
Patienten)

+ Ursachen fur Ineffizienzen)

Veroffentlichungen europaischer Studien wurden zuerst betrachtet. Verdffentlichungen von Studien
aus anderen Teilen der Welt wurden an zweiter Stelle berUlcksichtigt. Die Ergebnisse aus der Literatur
dienten der Untermauerung und dem Vergleich der Ansichten von Patienten und Angehorigen der
Gesundheitsberufe, die an den Konsensveranstaltungen zur Belastung durch AD/N teilnahmen.
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JETZT DEN EUROPAISCHEN KONSENSBERICHT ZU AD/N HERUNTERLADEN

EL



oV EFA

European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

Europaische Foderation der Patientenverbande
von Allergikern und Atemwegskranken

35 Rue du Congres, 1000 BrUssel, Belgien
Tel.: +32 (0)2 227 2712
E-mail: info@efanet.org
www.efanet.org

Y @EFA_Patients f @EFAPatients

m LinkedIn u YouTube

#AtopicEczemaBurden

EU-Transparenzregister-ldentifikationsnummer: 28473847513-94

EFA ist dankbar flr die uneingeschrankten Bildungszuschiisse von AbbVie,
LEO Pharma und Sanofi/Regeneron, die dieses Projekt ermdéglicht haben.
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https://twitter.com/EFA_Patients
https://www.facebook.com/EFAPatients
https://www.linkedin.com/company/efanet/
https://www.youtube.com/user/EFAADPA?app=desktop



