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Eingangsbemerkung

Diese Arbeit ist gemall § 6 Abs. 2 der TUM-Promotionsordnung als publikationsbasierte
Dissertation eingereicht. Im Rahmen des Promotionsprojekts entstanden drei
Veroffentlichungen, bei denen der Doktorand als Erstautor oder im Rahmen einer geteilten
Erstautorenschaft genannt ist. Diese Dissertation stellt daher eine Zweitverdffentlichung dar.
Die Originalveréffentlichungen sind im Literaturverzeichnis aufgefiihrt und in den Anlagen

enthalten.

Diese Veroffentlichungen wurden mafigeblich vom Doktoranden abgefasst. Der Betreuer (PD
Dr. Dr. med. Alexander Zink, MPH) hat sein schriftliches Einverstandnis zur Verfassung einer

publikationsbasierten Dissertation erteilt.

Im Folgenden sind Einleitungs-, Methoden- und Ergebnisabschnitte des Promotionsprojekts
sowie ein Ubergreifender Diskussionsteil mit einer Reflexion der bestehenden Literatur
enthalten. Detaillierte Erlduterungen der Methodik und die entsprechenden Ergebnisse sind in
den im Anhang beigefluigten Originalarbeiten zu finden. Jede Zusammenfassung umfasst die

wichtigsten methodischen Aspekte und Ergebnisse der Originalstudien.

Aus Grinden der Lesbarkeit wird im Text auf geschlechtsspezifische Differenzierungen, wie
z.B. Patientinnen, verzichtet. Die verwendeten Bezeichnungen sind geschlechtsneutral zu

verstehen und schlie3en alle Geschlechter gleichermalien ein.
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3 Einleitung

Das atopische Ekzem oder auch atopische Dermatitis genannt (AD, ist eine chronisch-
entziindliche Erkrankung der Haut. Die Erkrankung betrifft oft schon in der Kindheit viele
Betroffene, kann jedoch auch im Erwachsenenalter bestehen bleiben oder neu auftreten. AD
zahlt zu den haufigsten chronischen Hautkrankheiten und geht in vielen Fallen mit allergischen
Reaktionen und einer Uberempfindlichkeit der Haut einher. Bei beschriebenen Pravalenzen
weltweit von 2 - 10 %, betrifft die Erkrankung weltweit Millionen von Menschen (Barbarot et al.,
2018; Williams et al., 2008). Die Erkrankung ist gekennzeichnet durch entziindete Hautstellen,
diese sind meist stark juckend und kénnen zu einer erheblich eingeschrankten Lebensqualitat
fuhren.

Durch Symptome wie Juckreiz und schmerzende Haut ist die atopische Dermatitis die
Hautkrankheit mit der groRten Krankheitslast, gemessen an den behinderungsbereinigten
Lebensjahren weltweit (Fasseeh et al., 2022; Urban et al., 2021). Disability-Adjusted Life Years
(DALYs) geben die Gesamtbelastung durch eine Erkrankung an. Sie reprasentieren die Anzahl
der verlorenen Jahre in voller Gesundheit durch Erkrankung, Behinderung oder vorzeitigen
Tod. DALYs setzen sich zusammen aus vorzeitigen Sterblichkeit (Years of Life Lost) und
Auswirkungen durch Behinderung (Years Lived with Disability) (Murray & Acharya, 1997).
Neben den koérperlichen Symptomen, die durch AD hervorgerufen werden, erleben viele
Betroffene auch erhebliche Belastungen in den Bereichen Psyche und Sozialleben. Durch die
stdndige Prasenz von Hautausschlagen, Juckreiz und Schmerzen kann das
Selbstbewusstsein stark beeintrachtigen werden, was zu sozialer Isolation fihren kann. Viele
Betroffene vermeiden aus Scham oder Angst vor Ablehnung den Kontakt zu anderen
Menschen, was ihre Lebensqualitat weiter mindert. Hinzu kommt der emotionale Stress, der
durch die Unsicherheit Gber den Krankheitsverlauf und die Wirksamkeit der Behandlungen
entsteht, was zu Angsten oder sogar Depressionen filhren kann (Ring et al., 2019).

Die Patient Journey beschreibt den Weg, den Betroffene bei der Bewaltigung ihrer Krankheit
zurtcklegen. Im Fall von AD ist dieser Weg haufig besonders komplex und mit zahlreichen
Arztbesuchen und Behandlungswechseln verbunden. Dabei kann der Weg zur Diagnose
bereits lange dauern, da Betroffene haufig mehrere Facharzte aufsuchen missen, darunter
Dermatologen und Allergologen. Nach der Diagnose folgt oftmals ein Prozess der
Therapieanpassung, bei dem verschiedene Behandlungsansatze ausprobiert und individuell
abgestimmt werden mussen. Oftmals kommt es im Verlauf zu einer Anpassung der Therapie,
da die Symptome der AD stark variieren kbénnen. Zusatzlich zur physischen Belastung bringt
die Patient Journey auch psychische Herausforderungen mit sich, da der Umgang mit einer

chronischen Krankheit oft groRen emotionalen Stress verursacht.



Insgesamt ist die Patient Journey bei AD gepragt von der standigen Suche nach einer
passenden Behandlung und dem Umgang mit den persdnlichen und sozialen Auswirkungen
der Krankheit.

Das Internet hat sich zu einer der bedeutendsten Informationsquellen flir Gesundheitsthemen
fur die breite Bevolkerung entwickelt. Immer mehr Menschen nutzen das Internet, um sich tber
Symptome, Behandlungsmdglichkeiten, medizinische Fachbegriffe und allgemeine
Gesundheitsfragen zu informieren. Diese Entwicklung lasst sich auch darauf zurtckflihren,
dass Gesundheitsinformationen online rund um die Uhr verfigbar sind, schnell abgerufen
werden konnen und in einer Vielzahl von Formaten wie Artikeln, Videos oder interaktiven Tools
angeboten werden (ARD & ZDF, 2020; Fox & Maeve).

Das Ziel der Dissertation war es, die Patient Journey zu analysieren, Versorgungslicken
aufzuzeigen und die Rolle des Internets als Informationsquelle zu untersuchen. Die Arbeit
gliedert sich hierzu in drei Hauptteile. Es wurden zwei Fragebdégen auf Grundlage einer
umfassenden Literaturrecherche entworfen, welche anhand der Kommentare erfahrener
Wissenschaftler angepasst wurden: Einerseits wurden Betroffene befragt, um Einblicke in
deren Bedurfnisse und Erfahrungen zu erlangen, andererseits wurden ambulante
Dermatologen konsultiert, um ihre Perspektive auf die Versorgung zu beleuchten. Die Rolle

des Internets als Informationsquelle wurde mithilfe des Google Ads Keyword Planner erforscht.

4 Theoretischer Hintergrund

Die AD, auch atopisches Ekzem oder Neurodermitis genannt, ist eine nicht ansteckende
Hauterkrankung, die chronisch oder chronisch rezidivierend verlaufen kann. Die haufigsten
Symptome sind Juckreiz, Xerosis cutis und Ekzeme, wobei die Symptome von milden bis hin
zu schweren Auspragungen variieren kénnen. Weitere fakultative Symptome der AD kénnen
sein ein weilker Dermographismus (weif3e Linien auf der Haut nach Reiben), Glanznagel
(durch Kratzen der Haut entstehende glanzende Nageloberflachen) oder auch
Mundwinkelrhagaden (Stander, 2021; Werfel et al., 2023).

Die Morphologie und Lokalisation variieren je nach Alter (Biedermann et al., 2016; Werfel et
al., 2023). Bei Sauglingen manifestiert sich die AD oft als ger6teter, ndssender und verkrusteter
Ausschlag im Gesicht, auf der Kopfhaut sowie an Handen, Armen, Fllken oder Beinen. Bei
alteren Kindern und Erwachsenen tritt die AD hauptsachlich an vereinzelten Stellen auf,
typischerweise an den Handen, den Oberarmen, der Innenseite der Ellenbogen und den
Kniekehlen (Ruenger, 2023).

Die Pravalenz der AD liegt bei Kindern im Vorschulalter schatzungsweise zwischen 15 bis
24,2 %, dabei sind Madchen haufiger betroffen als Jungen (Barbarot et al., 2018; McKenzie &
Silverberg, 2019). Bei Erwachsenen wird die Pravalenz auf etwa 2 bis 10 % geschatzt

(Biedermann et al., 2016; Werfel et al., 2023; Zietze et al., 2021). Es zeigen sich regionale
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Unterschieden zwischen den Kontinenten mit teils breiter Streuung der beschriebenen
Pravalenz fur Erwachsene (USA 7,2% bis 10,2% vs. Europa 2% bis 17,1 %) (Bylund et al.,
2020; Chiesa F. et al., 2019; Jablonski & Chaplin, 2014; Odhiambo et al., 2009).

Aufgrund der hohen Pravalenz stellt die Erkrankung eine erhebliche soziodkonomische
Belastung sowohl fir das Gesundheitssystem als auch fiir die betroffenen Personen selbst
dar. In Europa betragen die durchschnittlichen, von den AD-Patienten selbst getragenen
Gesundheitskosten etwa 927,12 Euro pro Jahr. Dieser Betrag entsteht vor allem durch den

Kauf von Emollients und Feuchtigkeitscremes (Zink, Arents et al., 2019).

41 Schweregrade

Die Einteilung des Schweregrads der Erkrankung erfolgt beispielsweise mittels ,Patient-
Oriented Eczema Measure® (POEM). Der POEM misst den Schweregrad der AD, indem er
nach der Haufigkeit von sieben typischen AD-Symptomen in den letzten sieben Tagen fragt.
Die Symptome, die der POEM bei atopischer Dermatitis abfragt, sind Juckreiz,
Schlafstérungen aufgrund von  Ekzemen, Blutungen aufgrund von Kratzen,
Nassen/Feuchtigkeit, Hautabschuppung oder Hauttrockenheit, Hautrétung und Verdickung der
Haut (Lichenifikation). Mdgliche Antworten sind ,,an keinem Tag" (0 Punkte), ,an 1 bis 2 Tagen"
(1 Punkt), ,an 3 bis 4 Tagen" (2 Punkte), ,an 5 bis 6 Tagen" (3 Punkte) oder ,jeden Tag" (4
Punkte). Dementsprechend liegt die Gesamtpunktzahl zwischen 0 und 28 Punkten. Eine
Punktzahl zwischen 0 und 7 entspricht einer leichten AD, zwischen 8 und 19 einer
mittelschweren AD und eine Punktzahl zwischen 20 und 28 entspricht einer schweren AD
(Charman et al., 2004, Silverberg et al., 2018).

Der SCORAD (Scoring Atopic Dermatitis) ist ein Bewertungssystem, mit welchem aus
therapeutischer Sicht die Schwere der atopischen Dermatitis beurteilt werden kann. Er
bertcksichtigt mehrere Dimensionen der Krankheit. Der SCORAD-Index beriicksichtigt dabei
drei Hauptkomponenten: 1. Das Ausmal} der betroffenen Hautflache 2. Die Intensitat der
typischen Hautldsionen und 3. subjektive Symptome wie Juckreiz und Schlaflosigkeit.

Um das betroffene Areal der Haut zu ermitteln, erfolgt eine Aufteilung des Korpers in
verschiedene Regionen, der jeweilige Anteil der betroffenen Hautflache wird fiir jede Region
geschatzt. Die Intensitat der Hautlasionen wird anhand von sechs klinischen Merkmalen
beurteilt: Rétung, Schwellung, Nassen/Krustenbildung, Kratzspuren, Hautverdickung und
Trockenheit. Diese Merkmale werden auf einer Skala von 0 (nicht vorhanden) bis 3 (stark
ausgepragt) bewertet. Die subjektiven Symptome Juckreiz und Schlaflosigkeit werden auf
einer visuellen Analogskala von 0 bis 10 erfasst, wobei 0 "keinerlei Beschwerden" und 10 "sehr
starke Beschwerden" bedeutet.

Der abschlieliende SCORAD-Wert entsteht durch die Summation der Bewertungen dieser drei
Komponenten. Ein héherer SCORAD-Wert deutet auf eine schwerere Erkrankung hin. Dieses

Bewertungssystem hilft, den Schweregrad der atopischen Dermatitis systematisch zu erfassen
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und sowohl den Krankheitsverlauf als auch die Wirksamkeit von Behandlungen zu
Uberwachen (Oranje et al., 2007; Stalder et al., 2011).

4.2 Beeintrachtigung der Lebensqualitat

Die Einschrankung der Lebensqualitat kann mittels ,Dermatology Life Quality Index” (DLQI)
erfasst werden. Der DLQI besteht aus zehn Fragen, die unterschiedliche Aspekte des
taglichen Lebens erfassen, darunter Symptome und emotionale Empfindungen, Aktivitaten
des Alltags, Freizeitgestaltung,  berufliche oder schulische  Verpflichtungen,
zwischenmenschliche Beziehungen und den Umgang mit der Behandlung von
Hauterkrankungen. Die Antwortmdglichkeiten reichen von ,lberhaupt nicht" oder ,Frage
betrifft mich nicht" (O Punkte) bis ,sehr stark" (3 Punkte). Die Punktzahl kann zwischen 0 und
30 Punkten variieren, der DLQI ist in finf Stufen unterteilt: ,keine Auswirkung auf die
Lebensqualitat" (0 bis 1 Punkt), ,geringe Auswirkungen auf die Lebensqualitat" (2 bis 5
Punkte), ,mafige Auswirkungen auf die Lebensqualitat" (6 bis 10 Punkte), ,Starke
Auswirkungen auf die Lebensqualitat" (11 bis 20 Punkte) bis ,extreme Auswirkungen auf die
Lebensqualitat" (21 bis 30 Punkte) (Eichenfield et al., 2014; Finlay & Khan, 1994).

4.3 Pathophysiologie

Die Pathophysiologie der AD ist aufierst komplex und beruht auf einem Zusammenspiel
genetischer, immunologischer und umweltbedingter Faktoren. Im Zentrum dieser Erkrankung
stehen insbesondere Stérungen der Hautbarriere, Dysregulationen des Immunsystems und
IgE-vermittelte allergische Reaktionen. Unterteilt werden kann die Erkrankung in eine
intrinsische und eine extrinsische Form. Bei der intrinsischen Form gibt es keine nachweisbare
IgE-vermittelte Sensibilisierung, bei der extrinsischen besteht eine nachweisbare
Sensibilisierung (Grobe et al., 2019; Werfel et al., 2023).

Ein entscheidender Faktor ist die gestorte Barrierefunktion der Haut, durch Mutationen im
Filaggrin-Gen kommt es zu einem erhdhten transepidermalen Wasserverlust. Filaggrin ist ein
Strukturprotein der Epidermis und ist essenziell fur die Integritdt und die Funktion der
Hautbarriere. Mutationen im Filaggrin-Gen flihren zu einer verminderten Produktion dieses
Proteins, dadurch geht ein entscheidender Schutz der Haut vor externen Einflissen verloren.
Der gestorte Wasserhaushalt der Haut fuhrt zu einer erhéhten Trockenheit, einem Anstieg des
pH-Werts und einer héheren Anfalligkeit flir Hautinfektionen und Reizungen. Diese Faktoren
erleichtern das Eindringen von Allergenen, Mikroben und Reizstoffen, was eine
Entziindungsreaktion in der Haut hervorrufen kann (Moosbrugger-Martinz et al., 2022).

Auf immunologischer Ebene ist das Ungleichgewicht zwischen Th2- und Th1-Zytokinen von
zentraler Bedeutung. Bei Patienten mit atopischer Dermatitis dominieren Th2-Zytokine,
wodurch es zu einer gesteigerten Produktion von IgE kommt, was zu einer allergischen

Entzindungsreaktion beitragt. IgE bindet an Mastzellen und fuhrt bei Kontakt mit spezifischen
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Allergenen zu einer Degranulation der Mastzellen, was wiederum zu Juckreiz, Rétung und
weiteren Entziindungsreaktionen flihrt. Die Anfalligkeit flr Infektionen und chronische
Entziindungen wird durch eine Unterdrickung der Th1-vermittelte zellulare Immunantwort
erhéht (David Boothe et al., 2017; Grobe et al., 2019).

Umweltfaktoren kdénnen ebenfalls zu Exazerbation der Symptome der AD flihren. Durch
Stimulation des Immunsystems flihren Allergene wie Pollen, Hausstaubmilben und Tierhaare
zu allergischen Reaktionen, wodurch es zu einer Verschlimmerung der Ekzeme kommen kann.
Durch extreme klimatische Bedingungen wie sehr niedrige oder sehr hohe Temperaturen oder
eine niedrige Luftfeuchtigkeit kann die Haut weiter austrocknen und die Barrierefunktion weiter
beeintrachtigt werden, was die Entziindungsreaktionen verstarkt. Darlber hinaus kénnen
Hautreizstoffe, wie beispielsweise raue Kleidung aus Wolle oder synthetischen Materialien,
direkt auf die geschadigte Hautbarriere einwirken und Juckreiz sowie Entziindungen
hervorrufen (David Boothe et al., 2017; Kim et al., 2019).

4.4 Begleiterkrankungen

Die AD ist haufig nicht nur eine isolierte Hauterkrankung, sondern geht mit einer erheblichen
Krankheitslast und einer Vielzahl von Begleiterkrankungen einher. Die Begleiterkrankungen
umfassen dabei neben atopischen auch nicht-atopische Erkrankungen, wodurch es zu einer
zusatzlichen Belastung im Leben der Betroffenen kommen kann und die Behandlung der AD
erschwert wird.

Zu den haufigsten atopischen Begleiterkrankungen zahlen Asthma, Heuschnupfen,
Nahrungsmittelallergien und die eosinophile Osophagitis. Asthma und Heuschnupfen kommen
bei Menschen mit AD vermehrt vor, was auf eine gemeinsame pathophysiologische Basis
hindeutet, die durch eine Uberreaktion des Immunsystems gepragt ist (Paller et al., 2018;
Silverberg, 2019). Neben den atopischen Begleiterkrankungen gibt es eine Reihe von nicht-
atopischen Komorbiditaten, die bei AD-Patienten haufiger auftreten als in der
Allgemeinbevélkerung. Dazu gehoéren unter anderem die allergische Kontaktdermatitis,
Angststérungen, Depressionen, Suizidalitdt, sowie Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Studien
haben gezeigt, dass Menschen mit AD haufiger unter Depressionen und Angststdrungen
leiden als die Allgemeinbevélkerung. Die Beziehung zwischen AD und Begleiterkrankungen ist
wahrscheinlich bidirektional und komplex. Die Berlcksichtigung von Patientenbelastung und
Begleiterkrankungen ist wichtig fiir die Bewertung und Behandlung von AD-Patienten und kann
die Therapieentscheidungen und Patientenergebnisse verbessern. (Paller et al., 2018;
Silverberg, 2019)

Infektionen sind eine weitere haufige Komplikation bei AD-Patienten, die durch die gestorte
Hautbarriere und die haufige Anwendung von immunsuppressiven Therapien begtinstigt
werden. Die Haut von AD-Patienten ist besonders haufig durch Staphylococcus aureus

besiedelt (Werfel, 2009). Hierdurch ausgeldste Infektionen kénnen die Symptome der AD

12



verschlimmern und zu schwerwiegenden Komplikationen fiihren. Auch systemische
Infektionen sind bei Patienten mit schwerer AD nicht ungewoéhnlich. Daneben spielen auch
virale Infektionen eine groRe Rolle. Viren kénnen unter anderem zu schwerwiegenden
Infektionen wie dem Eczema herpeticatum, einer durch das Herpes-simplex-Virus ausgeldsten
Hautinfektion, oder dem Eczema coxsackium, das durch Coxsackieviren verursacht wird,
fuhren. Diese Infektionen erfordern in der Regel eine rasche medizinische Intervention, da sie
das Potenzial haben, den Zustand des Patienten erheblich zu verschlechtern (Paller et al.,
2018; Silverberg, 2019; Werfel et al., 2023).

4.5 Differentialdiagnosen

Die Differenzialdiagnose der AD umfasst Hauterkrankungen, welche ahnliche Symptome
aufweisen oder ein ahnliches Erscheinungsbild haben und daher leicht verwechselt werden
kénnen. Das seborrhoische Ekzem ftritt vor allem im Gesicht und auf der Kopfhaut auf und ist
durch fettige, schuppige Hautstellen gekennzeichnet. Verwechslungsgefahr besteht auch
gegenuber der Psoriasis, die durch scharf begrenzte, silbrig-schuppige Plaques
gekennzeichnet ist. Eine weitere Differenzialdiagnose ist die allergische Kontaktdermatitis, die
durch den Kontakt mit Allergenen ausgel6st und tritt klassischerweise mit scharf begrenzten
Ekzemherden auf. Ebenso missen andere Ekzemformen, wie das nummuldre und das
dyshidrotische Ekzem, von der Diagnose abgegrenzt werden. Um eine genaue Diagnose zu
ermoglichen und die richtige Therapie zu bestimmen, sind eine sorgfaltige Anamnese, eine
grundliche klinische Untersuchung sowie gegebenenfalls spezielle Tests, wie Hautbiopsien
oder Allergietests, erforderlich (Barrett & Luu, 2017).

4.6 Therapie

Die Behandlung der AD umfasst eine Vielzahl von Ansatzen, die je nach Schweregrad der
Erkrankung variieren und einem Stufenschema folgen. Die Therapie lasst sich in
Basistherapie, topische Therapie und systemische Therapie einteilen (Werfel et al., 2023;
Zietze et al., 2021). Die Basistherapie beinhaltet Malnahmen zur Vermeidung von
Triggerfaktoren und zur allgemeinen Hautpflege. Dazu gehoért die Vermeidung von Woll- und
synthetischen Kleidungsstiicken, da diese die Haut reizen kénnen. Stressreduktionstechniken
wie Yoga oder Meditation kénnen helfen, da Stress als ein wesentlicher Triggerfaktor fur AD
gilt. Patientenschulungen spielen ebenfalls eine zentrale Rolle, da sie Betroffene und ihre
Familien Uber die Krankheit und deren Management informieren und somit helfen, die
Lebensqualitat zu verbessern (Sala-Cunill et al., 2018; Weidinger & Novak, 2016).

Bei leichter bis mittelschwerer AD stellt die topische Behandlung in der Regel die erste Wahl
der Therapie dar. Kortikosteroide zahlen zu den am haufigsten verwendeten topischen
Medikamenten, die aufgrund ihrer starken entziindungshemmenden Wirkung bevorzugt

werden. Indem Kortikosteroide die entziindlichen Reaktionen in der Haut unterdriicken, helfen
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sie dabei, die typischen Symptome der AD, wie Juckreiz, Rétung und Schwellung, zu lindern.
Kortikosteroide sind in verschiedenen Wirkstarken verflgbar, die je nach Schweregrad der
Erkrankung und der betroffenen Koérperregion ausgewahlt werden. Auf empfindlichen
Hautpartien wie im Gesicht oder in Hautfalten werden oft schwachere Praparate verwendet.
Dagegen kommen starkere Kortikosteroide bei schwereren Hautveranderungen oder an
robusteren Korperstellen, wie den Handen oder Fii3en, zum Einsatz. Eine regelmafige, aber
begrenzte Anwendung wird empfohlen, um Nebenwirkungen wie Hautverdiinnung zu
vermeiden. Calcineurin-Inhibitoren wie Tacrolimus und Pimecrolimus sind besonders im
Gesicht nltzlich, hier kbnnen Kortikosteroide méglicherweise zu Nebenwirkungen fihren. Eine
regelmafige Anwendung von Emollientien und Feuchtigkeitscremes ist essenziell, um die
Hautbarriere zu starken und Trockenheit zu verhindern. Ziel der Produkte ist es, Juckreiz zu
lindern und die Haut geschmeidig zu halten (Harpain, 2024; Sala-Cunill et al., 2018; Werfel et
al., 2023; Wollenberg et al., 2020).

Die systemische Therapie kommt bei mittelschwerer bis schwerer AD zum Einsatz, wenn
topische Behandlungen nicht ausreichen. Zu den systemischen Therapieansatzen gehoren
Biologika. Biologika sind groRmolekulare Wirkstoffe, die durch biologische Verfahren in
lebenden Organismen produziert werden. Im Gegensatz zu herkémmlichen Arzneimitteln, die
chemisch synthetisiert oder aus pflanzlichen und pilzlichen Quellen gewonnen werden,
bestehen Biologika liberwiegend aus Proteinen, Glykoproteinen oder Nukleinsauren. Zu den
Biologika zahlen beispielsweise Impfstoffe, Blutprodukte, Zytokine, monoklonale Antikérper
sowie therapeutische Nukleinsauren (Freissmuth et al., op. 2020). Biologika greifen gezielt in
friihe Krankheitsprozesse ein, dadurch unterscheiden sie sich von herkdbmmlichen Therapien.
Die Applikation erfolgt meist subkutan, dies kann in vielen Fallen von Betroffenen selbst
durchgefiihrt werden. Ein besonderer Vorteil von Biologika ist ihre hohe Spezifitat fur
bestimmte Zielstrukturen wie Zytokine oder deren Rezeptoren. Die Wirkmechanismen der
Biologika sind vielfaltig: So kénnen sie die Aktivierung von T-Zellen, die eine Entzindung
verursachen, verhindern oder hemmen. Sie blockieren aul’erdem die Vermehrung von T-
Zellen, ohne diese zu zerstéren. Darlber hinaus lasst sich die Einwanderung von T-Zellen in
die Haut verhindern, oder es erfolgt eine gezielte Ausschaltung der T-Zellen, die fur die
Krankheit verantwortlich sind. Dies tragt zur Wiederherstellung des immunologischen
Gleichgewichts zwischen entziindungsférdernden und entziindungshemmenden Prozessen
bei (Coors et al., 2024).

Dupilumab ist ein haufig verwendetes Biologikum, das gezielt die Entzlindung bei AD reduziert.
Es ist ein monoklonaler Antikérper, der die Signalwege von Interleukin-4 und Interleukin-13
blockiert, die eine Schlisselrolle im Entziindungsprozess spielen. Ein weiteres Biologikum ist
Adalimumab, das gegen den Tumornekrosefaktor-alpha (TNF-a) gerichtet ist. TNF-a ist ein

Zytokin, das eine zentrale Rolle im Entzundungsprozess spielt. Durch die Bindung an TNF-a
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wird dessen entziindungsférdernde Wirkung blockiert, was zur Reduktion der Entziindung und
einer Linderung der Symptome flhrt (Jahn et al., 2021; Simpson et al., 2016; Werfel et al.,
2023).

JAK-Inhibitoren sind Wirkstoffe, die gezielt in die Signalwege von Zytokinen eingreifen, die
durch Januskinasen vermittelt werden. Diese Signalwege spielen eine wichtige Rolle in der
Regulation von Entzindungsprozessen und der Immunantwort des Koérpers. Bei atopischer
Dermatitis kommt es haufig zu einer Uberaktivierung dieser Signalwege, was zu einer
verstarkten Entzindungsreaktion fihrt. Durch die Hemmung der JAK-Signalwege kdnnen
JAK-Inhibitoren diese Ubermafige Immunantwort regulieren und somit die entzindlichen
Prozesse, die bei AD eine zentrale Rolle spielen, effektiv reduzieren (Ciechanowicz et al.,
2019; Guttman-Yassky et al., 2019).

Die umfassende Behandlung der AD erfordert oft eine Kombination verschiedener
therapeutischer Ansatze, die individuell an den Schweregrad der Erkrankung sowie an die
spezifischen Bedirfnisse des einzelnen Patienten angepasst werden. Dies kann sowohl
topische Behandlungen als auch systemische Therapien umfassen, die gezielt auf die
Entzindungsprozesse und die Hautbarrierestérungen der AD abzielen. Durch eine
systematische und gezielte Therapie, die regelmaRig angepasst und tUberwacht wird, kann die
Lebensqualitat der Betroffenen erheblich verbessert und das Auftreten von Krankheitsschiiben
reduziert werden (Deleanu & Nedelea, 2019; Sorensen et al., 2015; Werfel et al., 2023).

4.7 Patient Journey

Der Begriff ,Patient Journey“ bezieht sich auf die verschiedenen Phasen und Erfahrungen, die
ein Patient durchlauft, wenn er medizinische Dienstleistungen in Anspruch nimmt. Dieser
Prozess beginnt mit der ersten Wahrnehmung von Symptomen und umfasst alle Schritte bis
hin zur Suche nach medizinischem Rat, der Diagnose und der anschlie®enden Behandlung
(Dettwiler, 2021; Donaldson et al., 2021). Die Patient Journey ist ein umfassendes Konzept,
das es ermdglicht, die gesamte Erfahrung des Betroffenen im Gesundheitswesen zu
betrachten, anstatt nur einzelne Interaktionen oder Behandlungsschritte isoliert zu betrachten
(Tizek et al., 2023; Tizek et al., 2024). Seit den 2000er Jahre ist eine Zunahme des Fokus auf
die Patient Journey im Gesundheitswesen zu beobachten. Vorangetrieben wird dies durch das
wachsende Bewusstsein fir die Bedeutung des Verstandnisses von Patientenerfahrungen und
der Verbesserung der Versorgung basierend auf deren Feedback. Die Integration von
Patientenerfahrungsmetriken in die Qualitatsbewertungen des Gesundheitswesens spiegelt
diesen Trend wider. Der Aufstieg digitaler Gesundheitstools und Plattformen ermdglicht eine
detailliertere und Echtzeit-Verfolgung der Patient Journey (Angeli; Brandon C. et al.). Fir
medizinische Fachkrafte und Gesundheitsorganisationen ist das Verstandnis der Patient
Journey von entscheidender Bedeutung. Es hilft, die Gesamterfahrung der Patienten zu

verbessern, indem die Qualitat der medizinischen Versorgung erhéht wird und gezielt Bereiche
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identifiziert werden, in denen die Kommunikation und Unterstitzung wahrend des gesamten
Behandlungsprozesses optimiert werden kdnnen. Eine detaillierte Kenntnis der Patient
Journey ermdglicht es, besser auf die individuellen Bedirfnisse und Herausforderungen der
Patienten einzugehen und somit die Zufriedenheit und das Wohlbefinden der Patienten zu
steigern (Tizek et al.,, 2023). Da die Patient Journey immer mehr in den Mittelpunkt der
Gesundheitsstrategien riickt, sind kontinuierliche Forschung und Datenerhebung erforderlich,
um diese Initiativen mit den Bedulrfnissen der Patienten und den aufkommenden

Gesundheitstrends in Einklang zu bringen.

4.8 Das Internet als Informationsquelle

In den letzten Jahren hat das Internet eine stetig wachsende Bedeutung als Informationsquelle
im medizinischen Bereich erlangt. Besonders bei chronischen Erkrankungen wie AD, bei
denen die Patienten oft Uber einen langen Zeitraum hinweg mit ihrer Erkrankung umgehen
mussen, spielt das Internet eine zentrale Rolle, um Wissen zu erwerben und den Umgang mit
der Erkrankung zu erleichtern. Immer mehr Betroffene nutzen das Internet, um sich Uber
Symptome, Behandlungsméglichkeiten und den Verlauf der Erkrankung zu informieren. Diese
Entwicklung spiegelt den allgemeinen Trend wider, dass Patienten zunehmend ihre
Gesundheit in die eigene Hand nehmen und digitale Plattformen nutzen, um fundierte
Entscheidungen Uber ihre medizinische Versorgung zu treffen (Gantenbein et al., 2020; Tizek
et al., 2022).

Im Jahr 2017 hatten etwa 50 % der Weltbevdlkerung Zugang zum Internet, wobei 80 % davon
dieses fir medizinische Themen nutzten. Im Jahr 2020 nutzten in Deutschland etwa 94% der
Bevolkerung Uber 13 Jahre das Internet. Dabei war Google mit einem Anteil von etwa 90% die
meistgenutzte Suchmaschine (Barmer; Ebel et al., 2017).

Der Google Ads Keyword Planner ist ein kostenloses Tool, es hilft Werbetreibenden, relevante
Keywords fur ihre Werbekampagnen zu finden und diese zu analysieren. Mit Hilfe des Tools
kann die Recherche nach neuen Keywords durchgeflinrt werden. Es liefert Daten zum
monatlichen Suchvolumen und bietet die Mdglichkeit, Keywords in Gruppen zu organisieren
und Prognosen fiir Besucherzahlen und potenzielle Kampagnenkosten zu erstellen. Primar
wurde es entwickelt, um Werbetreibende bei der Planung und Optimierung ihrer Online-
Werbekampagnen zu unterstiitzen, indem es wertvolle Einblicke in Suchtrends und
Nutzerverhalten liefert (Google, 2024). Zahlreiche Studien haben in den letzten Jahren
gezeigt, dass die Analyse von Google Suchanfragen mit der Pravalenz von diversen
Erkrankungen korreliert und so helfen kann, die Krankheitslast und das Interesse der
Bevdlkerung an bestimmten gesundheitlichen Themen zu bestimmen (Pereira et al., 2021;
Tizek et al., 2019; Zink, Ruth et al., 2019). Fir einige Menschen ist das Internet zur
bevorzugten Informationsquelle geworden, wodurch der Informationsaustausch von
Fachleuten zu Laien verlagert wird (Minor D, 2018; Patel et al., 2018; Zink, Rith et al., 2019).
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5 Fragestellung

Bei einer beschriebenen Pravalenz von 2 bis 10 %, einer erheblichen Reduktion der
Lebensqualitat der Erkrankten und den hohen Kosten fir das Gesundheitswesen stellte sich
die dringende Frage, wie die Ressourcen zur Behandlung der atopischen Dermatitis optimal
zugeteilt werden kénnen. Die Patient Journey bei atopischer Dermatitis ist oft sehr komplex.
Viele Betroffene leiden seit ihrer Kindheit an der Erkrankung. Haufig gibt es Phasen der
Besserung und Ruckfélle, wahrend andere ihr ganzes Leben darunter leiden. Zudem wird
atopische Dermatitis haufig nicht nach den Leitlinien behandelt. Ziel dieser Studie war es, die
Gesundheitsversorgung von Patienten mit atopischer Dermatitis umfassend zu untersuchen

und zu verbessern. Dabei wurden drei Hauptaspekte bertcksichtigt:

5.1 Analyse von Google-Suchanfragen zu atopischer Dermatitis

o Wie haufig wurden Suchanfragen zu AD in den verschiedenen deutschen
Bundeslandern gestellt?

o Welche Themen und Fragen standen bei diesen Suchanfragen im Mittelpunkt?

o Gab es zeitliche Muster oder Trends in der Haufigkeit der Suchanfragen, die auf
saisonale oder andere zeitabhangige Faktoren hinweisen?

o Welche regionalen Unterschiede lieBen sich in der Haufigkeit und im Fokus der
Suchanfragen feststellen, und wie kénnten diese Erkenntnisse genutzt werden, um

regionale Versorgungsstrategien zu optimieren?

5.2 Untersuchung der Patient Journey

o Wie haufig und in welchen Abstanden suchten Patienten mit AD arztliche Hilfe?

o Welche Kontakte innerhalb des Gesundheitssystems wurden typischerweise von
Patienten genutzt (z.B. Allgemeinmediziner, Dermatologen)?

o In welchem Ausmal} nutzten Patienten Internetressourcen, um medizinischen Rat zu

erhalten?

5.3 Informationserhebung zur Gesundheitsversorgung aus Sicht der Dermatologen

o Welche Therapieansatze und Behandlungsstrategien wandten Dermatologen flr
Patienten mit AD an?

o Inwieweit waren Dermatologen mit den zur Verfligung stehenden Ressourcen
zufrieden?

o Welche Herausforderungen und Barrieren erlebten Dermatologen in der Behandlung

von Patienten mit AD und wie empfanden sie die Rolle des Internets?

Durch die umfassende Betrachtung dieser drei Hauptaspekte sollte die Studie einen

detaillierten Uberblick tiber die zum Zeitpunkt der Erhebung aktuelle Gesundheitsversorgung
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von Patienten mit AD liefern und gleichzeitig Madglichkeiten fur eine effizientere

Ressourcenverteilung sowie gezielte Verbesserungen in der Patientenversorgung aufzeigen.

6 Material und Methoden

6.1 Publikation 1: Atopische Dermatitis — Identifikation von Bediirfnissen der deutschen

Bevoélkerung mittels Internetsuchanfragen

6.1.1 Studiendesign

Zwischen Januar 2017 und Dezember 2020 wurde eine retrospektive longitudinale Studie
durchgefiihrt, um das Suchvolumen zu AD mithilfe des Google Ads Keyword Planner detailliert
zu analysieren. Der Google Ads Keyword Planner, urspriinglich als Marketing-Tool entwickelt,
hat sich zunehmend als wertvolles Instrument flr wissenschaftliche Untersuchungen etabliert
(Tizek, L. et al., 2019; Zink, Rath et al., 2019). Fir diese Studie wurden relevante Keywords in
das Tool eingegeben. Ziel war es, das Suchvolumen fir diese Begriffe in allen deutschen
Bundeslandern zu erfassen und zu analysieren. Die Einstellungen der Untersuchung
beschrankten die Datenerhebung auf Nutzer, die in den deutschen Regionen aktiv waren,
indem sie gezielt nach Suchanfragen mit deutscher Sprache und einer entsprechenden IP-
Adresse filterten. Diese methodische Vorgehensweise ermdoglichte eine prazise regionale
Analyse des Online-Suchverhaltens zu AD.

Da in dieser Studie ausschlielRlich aggregierte Suchdaten ohne Personenbezug verwendet
wurden, entfiel die Notwendigkeit eines Ethikvotums oder einer Einwilligungserklarung der
Teilnehmer. Die Studie fokussierte sich ausschlief3lich auf die Analyse von Suchanfragen, was
keine direkte Interaktion mit Individuen erforderte und somit die datenschutzrechtlichen
Vorgaben erfillte. Diese methodische Herangehensweise bietet wertvolle Einblicke in das
Informationsverhalten der Bevdlkerung und ermdoglicht die Identifikation regionaler
Unterschiede im Interesse und Bewusstsein hinsichtlich der atopischen Dermatitis.

Die identifizierten Keywords wurden qualitativ analysiert und in zehn Interessenschwerpunkte
unterteilt: (1) Allgemein (z.B. ,Neurodermitis®), (2) Differentialdiagnose (z. B. ,Ist Neurodermitis
Schuppenflechte?“), (3) Einflussfaktor (z.B. ,Atopisches Ekzem Schwangerschaft®), (4)
Information (z.B. ,Hilfe bei Neurodermitis®), (5) Lebensabschnitt (z.B. ,Atopisches Ekzem
Baby“), (6) Lokalisation (z. B. ,Neurodermitis Gesicht®), (7) Pflege (z.B. ,Handcreme bei
Neurodermitis®), (8) Symptom (z.B. ,Neurodermitis Juckreiz), (9) Therapie (z.B.
,Neurodermitis Behandlung®) und (10) Vertraglichkeit (z. B. ,Neurodermitis Kosmetik“) (Tizek
et al., 2022).

6.1.2 Statistische Analyse

Das Suchvolumen wurde pro 100.000 Einwohner berechnet, um regionale Unterschiede in der

Haufigkeit der Suchanfragen an die Bevolkerungsdichte anzupassen. Die Daten wurden
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anschlieBend ausgewertet, um einen ersten Uberblick tiber Verteilung und Haufigkeit der
Suchanfragen zu gewinnen.

Zur Untersuchung zeitlicher Trends und regionaler Unterschiede wurden einfaktorielle
Varianzanalysen (ANOVA) und, wenn die Varianzhomogenitat nicht gegeben war, die
robustere Welch-ANOVA angewendet. Bei signifikanten Ergebnissen folgten entsprechende
post-hoc-Tests, um zu bestimmen, welche Gruppen sich signifikant voneinander
unterschieden.

Der Zusammenhang zwischen Suchanfragen und Variablen wie soziodemografische
Merkmale und Bevdlkerungsdichte wurde mit Pearson-Korrelationen untersucht. Die
Verschreibungsrate von Biologika in Abhangigkeit vom Schweregrad der atopischen
Dermatitis wurde mittels adjustierter Odds Ratio (aOR) und 95% Konfidenzintervalls (KI)
untersucht. Die raumliche Darstellung erfolgte mithilfe des Quantum Geographic Information
System und die statistische Auswertung mit Statistical Package for the Social Sciences Version
26 (IBM SPSS Statistics, 2022; Tizek et al., 2022).

6.2 Publikation 2 und 3: Navigating through the healthcare system with atopic dermatitis:
Analyzing patient journeys in Germany / Dermatologists' perspectives on healthcare of
patients with atopic dermatitis: A cross-sectional study in Germany

Die Studie wurde als anonyme, nicht-interventionelle Querschnittsstudie zwischen Juni 2021

und Februar 2022 durchgefihrt. Fir die Rekrutierung der Teilnehmerinnen wurden

verschiedene Kanale gewahlt, um ein mdglichst umfassendes Bild zu bekommen. So wurden
zum einen Personen, die sich wahrend der Studienphasen in der Klinik und Poliklinik far

Dermatologie und Allergologie am Biederstein der Technischen Universitat Munchen,

ambulant oder stationar wegen AD behandeln lieen, zur Teilnahme an der Studie eingeladen.

Zum anderen wurden 914 Patienten, die in den letzten zwei Jahren in der Klinik behandelt

wurden, per Post kontaktiert. Diese Patienten erhielten neben dem Papierfragebogen ein

Anschreiben, die Studieninformation und einen frankierten Briefumschlag fir die Rlicksendung

des Fragebogens. Darlber hinaus wurden niedergelassene Dermatologen, die in Bayern tatig

waren und in der Kassenarztlichen Vereinigung Bayerns (n = 552) gelistet waren, im Juni 2021

per Post kontaktiert und tber das Ziel und den Hintergrund der Studie informiert. In dem Brief,

den sie erhielten, waren aul3erdem fiinf Fragebdgen, die zufallig an Patienten verteilt werden
sollten, ein QR-Code, mit dem Patienten auch online an der Studie teilnehmen konnten, und
die Patienteninformationen sowie die Einwilligungserklarungen. Um auch Personen
einzubeziehen, die nicht unbedingt in medizinischer Behandlung waren, wurden auch
verschiedene Online-Plattformen genutzt. Der Fragebogen wurde in Facebook-Gruppen zum
Thema Hautkrankheiten und auf den Webseiten von Online-Selbsthilfegruppen
(Bundesverband Neurodermitis e.V., Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V.) geteilt.

Einschlusskriterien fir die Studienteilnahme waren eine arztlich diagnostizierte AD und ein
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Mindestalter von 18 Jahren. Patienten, die nicht in der Lage waren, einen deutschen
Fragebogen auszufiillen, wurden ausgeschlossen.

Ein Ziel dieser Doktorarbeit war zudem zu untersuchen, wie die Versorgung von Menschen mit
AD von den Dermatologen wahrgenommen wurde. Deshalb erhielten die oben erwahnten
niedergelassenen Dermatologen neben den Fragebdgen flir die Patienten auch einen
Fragebogen, der von ihnen selbst ausgeflillt werden sollte. Teil des Anschreibens waren ein
QR-Code zum Zugriff auf einen Online-Fragebogen, ein Papierfragebogen fur den Fall, dass
sie lieber einen Papierfragebogen ausfillen wollten, die Studieninformationen und einen
frankierten Briefumschlag fir die Riicksendung des Fragebogens. Alle Dermatologen erhielten
nach acht Wochen ein Erinnerungsschreiben.

Bevor die Personen an der Studie teilnehmen konnten, mussten sie eine schriftliche
Einwilligungserklarung ausflllen. Fragebdgen, die zu weniger als 80 % ausgeflllt waren,
wurden nicht in die Analyse einbezogen. Die Studie wurde von der Ethikkommission der
Technischen Universitat Minchen geprift und genehmigt (Referenz 238/21 S-EB) (Tizek et
al., 2023; Tizek et al., 2024).

6.2.1 Fragebdgen

Die Fragebdgen wurden auf Grundlage einer umfassenden und detaillierten Literaturrecherche
entwickelt, bei der relevante wissenschaftliche Arbeiten, bestehende Studien und etablierte
Methoden sorgfaltig analysiert wurden. Diese Recherche diente als Basis, um sicherzustellen,
dass die Fragebdgen sowohl wissenschaftlich fundiert als auch praxisnah waren. Nach der
Erstellung wurden sie von erfahrenen Wissenschaftlern kritisch geprift. Um die Fragebdgen
zu optimieren sowie ihre Validitat und Anwendbarkeit zu erhdhen, flossen deren Kommentare,
Anregungen und Korrekturen ein. Durch diesen Prozess konnte gewahrleistet werden, dass
die Fragebdgen den aktuellen wissenschaftlichen Standards entsprachen und die
Anforderungen der Zielgruppe bestmdglich bertcksichtigten.

Der Fragebogen flr Betroffene umfasste insgesamt 40 Fragen, die verschiedene Bereiche
abdeckten, um ein umfassendes Bild der persdnlichen Erfahrungen der Teilnehmer mit AD zu
erhalten. Neben grundlegenden demografischen Daten, wie Alter, Geschlecht und Wohnort,
wurde auch detailliert auf spezifische Aspekte der Krankheitsgeschichte eingegangen. Zu den
Fragen zahlten auch solche zur Krankheitsdauer, um herauszufinden, wie lange die
Betroffenen bereits unter AD leiden. Dartiber hinaus wurde nach der Erstdiagnose gefragt, um
zu klaren, wann und durch welchen Arzt die Erkrankung erstmals festgestellt wurde. Zusétzlich
wurde nach den zum Befragungszeitpunkt konsultierten Arzten gefragt, um ein Verstandnis
darliber zu bekommen, welche medizinischen Fachkréafte in die Behandlung eingebunden
waren. Ein weiterer wichtiger Aspekt betraf die Gesamtzahl der Arzte, die im Verlauf der

Erkrankung konsultiert wurden. Diese Frage sollte Aufschluss darUber geben, wie viele
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Fachéarzte die Betroffenen im Laufe ihrer Krankheitsgeschichte aufgesucht haben, um den
Einfluss haufiger Arztwechsel auf die Behandlung und die psychische Belastung zu erfassen.
In diesem Zusammenhang wurden auch die bisher erhaltenen Therapien erfragt. Die
Teilnehmer sollten angeben, welche Behandlungen ihnen bereits verschrieben wurden und
wie viele verschiedene Medikamente sie im Laufe der Zeit eingenommen hatten. Dariber
hinaus wurde danach gefragt, ob und wie viele systemische Therapien sie bereits erhielten.
Ein weiterer wichtiger Punkt war, inwieweit die Betroffenen Uberhaupt Uber diese
verschiedenen Therapiemdglichkeiten informiert waren. Hier sollte erfasst werden, ob die
Teilnehmer ausreichend Uber die Vor- und Nachteile sowie die Wirkungsweise der einzelnen
Behandlungen aufgeklart wurden, um ein besseres Verstandnis flir den Umgang mit ihrer
Erkrankung zu entwickeln.

Zusatzlich wurden die Teilnehmer umfassend zur Therapiezufriedenheit befragt, um ihre
Erfahrungen und Wahrnehmungen der Behandlung zu erfassen. Dabei wurden spezifische
Griinde fiir den Wechsel der Arzte ermittelt, um Einblicke in diese Entscheidungen zu erhalten.
Auflerdem wurden die Teilnehmer nach ihren Erfahrungen mit alternativen
Behandlungsmethoden befragt.

Die Schwere der AD wurde mittels des POEM erfasst. Fur die Bewertung der Einschrankung
der Lebensqualitat der Teilnehmer kam der DLQI zum Einsatz. Beide Instrumente wurden
systematisch eingesetzt, um eine umfassende Datenerfassung zu gewahrleisten.

Ein weiterer Teil des Fragebogens beschéftigte sich mit der Rolle des Internets bei der
Erkrankung (z.B. Nutzungshaufigkeit, verwendete Quellen). Die Studienpopulation wurde
nach verschiedenen Merkmalen aufgeteilt und miteinander verglichen. Hierzu zahlen DLQI
und POEM. Anhand des POEMs wurden drei Gruppen gebildet. Die Punktzahl O bis 5
bedeutete eine leichte Auspragung, 6 bis 20 Punkte eine mittelschwere und 21 bis 30 Punkte
eine schwere Auspragung. Die Einteilung wurde verwendet, um die Gruppen ungefahr gleich
grof® zu halten. Bezuglich des DLQI wurden in dieser Arbeit die Gruppen ,Die Hauterkrankung
hat keinen Einfluss auf die Lebensqualitat” und ,Die Hauterkrankung hat einen kleinen Einfluss
auf die Lebensqualitat" zu milde und ,Die Hauterkrankung hat einen starken Einfluss auf die
Lebensqualitat" und ,Die Hauterkrankung hat einen sehr starken Einfluss auf die
Lebensqualitat" zu schwere Auswirkung zusammengefasst.

Der aus 33 Fragen bestehende Fragebogen fir Arzte, diente zur Erhebung individueller Daten
(z.B. Alter, Geschlecht, Berufserfahrung) und Daten zu behandelten AD-Patienten (z.B.
jahrliche Patientenzahl, Anteil der Patienten mit mildem SCORAD (<25), mittelschwerem
SCORAD (25-60) oder schwerem SCORAD (>60)). Zusatzlich wurden die Dermatologen
gefragt, wie sie die Therapiezufriedenheit ihrer Patienten bewerten und welche
Behandlungsoptionen sie fiir am effektivsten hielten. Die Arzte wurden gebeten anzugeben,

ob sie das Internet als forderlich, hinderlich oder als ohne Einfluss auf Aspekie wie
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Patientenanspriiche und Therapieentscheidungen betrachteten (Tizek et al., 2023; Tizek et al.,
2024).

6.3 Statistische Analyse

Fir die Durchfihrung der Online-Fragebdgen sowie die Digitalisierung der Papierfragebogen
wurde die Software SoSci Survey verwendet (SoSci Survey GmbH). Die gedruckten
Fragebdgen wurden im Rahmen des Datenmanagements zweimal sorgfaltig digitalisiert, um
eine hohe Datenqualitat sicherzustellen. Nach der Digitalisierung wurden die Datensatze auf
mdgliche Diskrepanzen Uberprift. Bestehende Unstimmigkeiten zwischen den beiden
Digitalisierungen wurden durch einen erneuten Abgleich mit den Originalfragebdgen korrigiert,
um Fehler zu minimieren und die Genauigkeit der erfassten Daten zu gewahrleisten.

Die anschliel3ende statistische Auswertung umfasste eine deskriptive Analyse aller erfassten
Variablen, wobei Mittelwerte, Standardabweichungen und Haufigkeiten berechnet wurden. Fir
den Vergleich zwischen verschiedenen Gruppen von Teilnehmern kamen unterschiedliche
statistische Tests zum Einsatz. Um Unterschiede in kategorialen Variablen zu prifen, wurde
der Chi-Quadrat-Test nach Pearson verwendet. Dieser Test eignet sich, um Assoziationen oder
signifikante Unterschiede in Haufigkeiten zu ermitteln. Flr den Vergleich von kontinuierlichen,
normalverteilten Variablen wurde der Student-t-Test eingesetzt. Fur Variablen, die nicht der
Normalverteilung folgten, kamen der Mann-Whitney-U-Test (fir zwei Gruppen) oder der
Kruskal-Wallis-Test (fur mehr als zwei Gruppen) zum Einsatz. Diese nicht-parametrischen
Tests eignen sich besonders gut, um Unterschiede in den Medianen zwischen Gruppen zu
analysieren, ohne dass die Normalverteilungsannahme erforderlich ist.

Die statistische Analyse wurde mithilfe der Software IBM SPSS Statistics (Version 28, IBM-
Corporation, Armonk, NY, USA) durchgefiihrt. Diese Software bietet umfangreiche Funktionen
zur Datenaufbereitung, Analyse und Interpretation und ist in der medizinischen Forschung weit
verbreitet (IBM SPSS Statistics, 2022).

7 Ergebnisse

Dieses Kapitel zur Beschreibung der Ergebnisse wurde bereits grofitenteils in Artikeln
veroffentlicht (Tizek et al., 2022; Tizek et al., 2023; Tizek et al., 2024)

7.1  Atopische Dermatitis — Identifikation von Bediirfnissen der deutschen Bevolkerung mittels
Internetsuchanfragen

Insgesamt wurden 1.419 AD-relevante Keywords identifiziert, die zwischen Januar 2017 und

Dezember 2020 insgesamt 14.817.610 Suchanfragen generierten. Das haufigste Keyword war

,Neurodermitis“ mit 5.226.810 Suchanfragen (36,3 %), gefolgt von ,Neurodermitis Baby“ mit

411.470 Suchanfragen (2,8 %) und ,atopisches Ekzem® mit 317.830 Suchanfragen (2,1 %).
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7.1.1 Haufigste Keywords und Kategorien

Die Kategorie ,Allgemein® verzeichnete mit 5.970.840 Suchanfragen das gréf3te Suchvolumen,
obwohl sie nur 56 Keywords und damit 3,9 % aller identifizierten Keywords umfasste. Eine
ahnlich hohe Anzahl an Keywords wurde der Kategorie ,Einflussfaktor* zugeordnet (n = 59,
4,2 %), wobei sich 14 Keywords (23,7 %) auf Stress und Schwangerschaft bezogen. Innerhalb
der Kategorie ,Information” (n = 159, 11,2 %) war das Interesse an Ernahrung am groften
(n =57, 35,8 %). Zudem zeigte sich, dass in der Kategorie ,Lebensabschnitt” (n = 293, 20,6 %)
deutlich mehr Keywords auf AD bei Babys (n = 142, 48,5 %) als auf Erwachsene (n = 26,
8,8 %) entfielen. In der Kategorie ,Symptom* (n = 180, 13,0 %) beschéftigten sich die meisten
Keywords mit Juckreiz (n = 41, 22,8 %) und trockener Haut (n = 24, 13,3 %).

Die Kategorie ,Lokalisation“ hatte die meisten Keywords (n = 348, 24,5 %). Das grofte
Suchvolumen in dieser Kategorie entfiel auf AD im Gesicht (716.160 Suchanfragen, 24,4 %),
gefolgt von den Augen (560.370 Suchanfragen, 19,0 %) und den Handen (540.780
Suchanfragen, 18,4 %). Insgesamt machten Anfragen zu Lokalisationen im Gesicht 60,0 %
der Suchanfragen in dieser Kategorie aus. Die Kategorie ,Pflege” umfasste 308 Suchbegriffe
(21,7 %), wobei sich die meisten Keywords auf bestimmte Marken bezogen (82 Keywords,
26,6 %). Im Vergleich dazu enthielt die Kategorie ,Therapie“ etwa 50 Keywords weniger
(n =252, 17,8 %). In dieser Kategorie bezogen sich nur 4 Suchbegriffe (1,6 %) auf Biologika
und 5 (2,0 %) auf neue Therapien, wahrend 34 Keywords (13,5 %) das Wort Hausmittel
enthielten (Abb. 1).

Abbildung 1: Klassifizierung der mit AD assoziierten online Suchanfragen in 10 Interessensschwerpunkte(Tizek et
al., 2022)
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7.1.2 Regionale Unterschiede und zeitlicher Verlauf des Suchvolumens

Im Laufe des vierjahrigen Untersuchungszeitraums stieg das Suchvolumen um 78,9 %, dabei
gab es keinen signifikanten Unterschied innerhalb der Jahreszeiten (p = 0,174). Zwischen
2017 und 2018 gab es nur einen sehr geringen Anstieg. Im Jahr 2019 erhohte sich das
Suchvolumen um 24,3 % und war signifikant héher als im Vorjahr (p = 0,046). Im Jahr 2020
stieg das Suchvolumen um weitere 26,2 % auf insgesamt 5.071.410 Suchanfragen (p = 0,001).
Das hochste Suchvolumen pro 100.000 Einwohner hatten Hamburg (n = 33.072,6) und
Bremen (n = 31.343,6), das mehr als doppelt so hoch war wie das von Bayern (n = 15.007,8)
und Baden-Wadrttemberg (n = 15.681,9). Die post-hoc Tests zeigten, dass es in jeder Kategorie
bis auf ,Allgemein” (p = 1,00) signifikante Unterschiede im relativen Suchvolumen zwischen
den Bundeslandern gab. Zum Beispiel unterschied sich in der Kategorie Differentialdiagnose
das Suchvolumen pro 100.000 Einwohner in Rheinland-Pfalz (n = 366,1) signifikant von dem
in Bremen (n =856,1; p = 0,02)

In bevolkerungsreichen Bundeslandern wie Baden-Wiuirttemberg und Bayern machten
allgemeine Anfragen mehr als 45 % des Suchvolumens aus. Im Vergleich dazu lag der Anteil
in Tharingen bei nur 28,9 %. Eine detaillierte Analyse der Kategorie ,Therapie“ zeigte, dass in
jedem Bundesland etwa 25 % der Anfragen allgemeiner Natur waren. Schleswig-Holstein hatte

mit 1,2 % den hochsten Anteil an Anfragen zu Biologika.

7.2 Navigating through the healthcare system with atopic dermatitis: Analyzing patient

journeys in Germany

7.21 Studienpopulation Patienten
Insgesamt haben 276 Personen mit AD (62,3 % weiblich, Durchschnittsalter 46,3 + 18,4 Jahre)

an der Studie teilgenommen. Von diesen haben 210 (76,1 %) den Papierfragebogen
ausgefullt. In Stadten mit weniger als 100.000 Einwohnern lebten 160 Teilnehmer (58,0 %).
Die durchschnittliche Krankheitsdauer betrug 26,9 + 17,5 Jahre und der durchschnittliche DLQI
lag bei 10,0 + 5,6, was einer ,moderaten Auswirkung" auf die Lebensqualitat entsprach. Die
Verteilung anhand des DLQI erfolgte in die Gruppen ,milde Auswirkung® (n = 58, 21,0 %),
,moderate Auswirkung“ (n = 106, 38,4 %) und ,schwere Auswirkung“ (n = 107, 38,7 %). Der
mittlere POEM betrug 11,2 £ 7,1, was eine mittelschwere Auspragung bedeutete. Eine leichte
Auspragung der Erkrankung hatten 30,1 % (n = 83), eine mittelschwere 42,4 % (n = 117) und
eine schwere 23,9 % (n = 66) (Tabelle 1).
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Tabelle 1: Soziodemografische Daten der Studienteilnehmer

Variablen Gesamte Studienpopulation (n = 276)
Geschlecht, n (%)

Weiblich 172 (62,3)
Mannlich 102 (37,0)
Fehlend, n (%) 2(0,7)
Alter in Jahren, Mittelwert £ SD 46,3+ 18,4
Fehlend, n (%) 3(1,1)
Wohnort, n (%)

Stadt mit < 100.000 Einwohnern 160 (58,0)
Stadt mit > 100.000 Einwohnern 114 (41,3)
Fehlend 2(0,7)

Art der Teilnahme, n (%)

Papierfragebogen 210 (76,1)
Online 66 (23,9)
Krankheitsdauer in Jahren, Mittelwert £ SD 26,9+ 17,5
Fehlend, n (%) 9(3,2)
DLQI, Mittelwert + SD 10,0 £ 5,6
DLQI-Verteilung, n (%)

Milde Auswirkung 58 (21,0)
Moderate Auswirkung 106 (38,4)
Schwere Auswirkung 107 (38,7)
Fehlend 5(1,8)
POEM, Mittelwert £ SD 1,2+£7,1
Leichte Auspragung 83 (30,1)
Mittelschwere Auspragung 117 (42,4)
Schwere Auspragung 66 (23,9)
Fehlend 10 (3,6)

7.2.2 Kontakt mit medizinischer Versorgung

Wahrend fast gleich viele Teilnehmer zunachst einen Padiater aufsuchten (n =42; 15,2 %) und
von diesem ihre Erstdiagnose erhielten (n = 44; 15,9 %), gab es einen deutlichen Unterschied
bei denjenigen, die zuerst einen Allgemeinmediziner konsultierten (n = 117; 42,4 %) und von
diesem ihre Erstdiagnose erhielten (n = 67; 24,3 %). Uber die Halfte der Teilnehmer mit AD
erhielten zuerst ihre Diagnose von einem Dermatologen (n = 159; 57,6%) und wurden im
letzten Jahr nur von einem Arzt wegen ihrer AD behandelt (n = 148; 53,6 %).

Die Zeitspanne zwischen den ersten Symptomen und der Diagnose variierte erheblich und
reichte von wenigen Tagen bis zu mehreren Jahren, mit einer mittleren Dauer von 6 Monaten
(IQR: 1-24). Von den 43 Personen (15,6 %), die angaben, im letzten Jahr von mehr als einem

Arzt behandelt worden zu sein, wurden die meisten von einem Allgemeinmediziner und einem
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Dermatologen behandelt (n = 33; 76,7 %). Einige (n = 4; 9,3 %) berichteten, sowohl von einem
Allgemeinmediziner, einem Dermatologen als auch anderen Facharzten behandelt worden zu
sein (Abb. 2).

Abbildung 2: Sankey-Diagramm, das die Entwicklung vom Erstkontakt zur aktuellen Therapie zeigt
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Spezifikation der ersten Kontaktgruppe. Diagnostizierender Arzt. Anzahl der derzeit besuchten
Therapeutengruppen. Zugehérige Spezialisierung der Therapeuten. (von links nach rechts)
D. = Diagnose durch; T. = Therapie durch; H= Hausarzt; D=Dermatologe; AP = Heilpraktiker; AF = andere

medizinische Fachérzte (z. B. Kinderérzte)

7.2.21 Haufigkeit und Griinde fir Arztwechsel bei Patienten mit AD

Die Uberwiegende Mehrheit (n = 238; 86,2 %) der Personen hatte bereits mehr als einen Arzt
wegen AD konsultiert. Die mittlere Anzahl der aufgesuchten Dermatologen betrug 3 (IQR:
2 - 5) und die der Allgemeinmediziner 1 (IQR: 0 - 2; Tabelle 2). Der Zeitraum zwischen den
Arztwechseln variierte erheblich, von wenigen Tagen bis zu mehreren Jahren. Im Median
wurde der Arzt nach 6 Monaten (IQR: 2 - 12) gewechselt. Eine Konsultation des
Allgemeinmediziners bedingt durch AD fand im Durchschnitt 3,6 (+ 3,3; n = 52) Mal im Jahr
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statt und eine dermatologische Vorstellung 4,5 (x 3,6; n = 171) Mal. Hauptgrund fir den

Wechsel der Arzte war die Unzufriedenheit mit den Therapieergebnissen (n = 166; 69,6 %).

7.2.2.2 Patientenzufriedenheit

Mehr als die Halfte der Teilnehmer war mit der dermatologischen Betreuung eher zufrieden
(n= 93; 54,7 %), wahrend 26,0 % (n = 44) eher unzufrieden waren. Im Vergleich dazu
aulRerten 38,0 % der Teilnehmer Zufriedenheit mit der Behandlung durch einen
Allgemeinmediziner, wahrend 30,9 % eher unzufrieden waren. Etwa 71,7 % (n = 198) der
Studienteilnehmer haben bereits alternative Behandlungsoptionen ausprobiert. Am haufigsten
wurden Ernadhrungsumstellungen (n = 165; 83,3 %) und Homoopathie (n = 132; 66,7 %)
getestet. Allerdings war weniger als ein Drittel (n = 59; 30,0 %) mit diesen alternativen
Behandlungen zufrieden (Abb. 3). Das Internet wurde von 76,4 % (n = 211) in Bezug auf AD
bereits genutzt, unzufrieden mit der Qualitat der gefundenen Informationen waren 17,8 %
(n =50).

Abbildung 3: Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten der Patient Journey
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Anteil der Teilnehmer, die mit der Behandlung durch einen Dermatologen (n = 254), durch einen Hausarzt (n = 149),
mit alternativer Medizin (n = 187) und der Qualitdt der Internetquellen (n = 208) eher zufrieden, neutral oder eher

unzufrieden waren.
7.2.3 Vergleich zwischen Menschen, die in medizinischer Betreuung waren und solchen, die
es nicht waren

Insgesamt gaben 191 (69,2 %) Personen an, zum Zeitpunkt der Befragung eine medizinische
Behandlung fur AD zu erhalten, wahrend 85 (30,8 %) dies nicht taten. Der DLQI war bei den
Personen in Behandlung héher (10,6 + 5,6 vs. 8,7 + 5,7; p = 0,012), was auf eine starkere

Beeintrachtigung der Lebensqualitat hinwies. Der mittels POEM erhobene Schweregrad
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unterschied sich in den Gruppen nicht (11,5 £ 7,1 vs. 10,4 £ 7,0; p = 0,244). Die Analyse zeigte
aulRerdem, dass der Anteil der Personen, die bereits mehr als finf Medikamente erhielten, in
der Behandlungsgruppe hoher war (65,4 % vs. 43,5 %; p = 0,001). Es wurden weder
Unterschiede im Internetnutzungsverhalten festgestellt (n = 146; 76,4 % vs. n = 65; 76,4 %;
p = 0,466) noch in der Nutzung alternativer Heilmethoden (n = 142; 74,3 % vs. n = 56; 65,8 %);
p = 0,383). Ebenfalls berichteten beide Gruppen von einer etwa gleich ahnlichen Glicklichkeit
in ihrem Leben (7,6 £ 2,2 vs. 7,6 £ 2,2; p = 0,476; Tabelle 2).

Die Hauptgriinde, warum Personen keine medizinische Behandlung in Anspruch nahmen,
waren ,symptomfrei“ (n = 25; 25,8 %), ,unzufrieden mit den Behandlungsergebnissen® (n = 30;

30,9 %) sowie die Nutzung von ,alternativen Heilmethoden® (n = 12; 12,4 %).

Tabelle 2: Vergleich von patientenbezogenen Merkmalen zwischen Menschen mit AD, die zum Zeitpunkt der
Befragung medizinisch betreut wurden, und solchen, die keine medizinische Betreuung erhielten.

Insgesamt Aktuell in med. Derzeit nicht in p-Wert
(n =276) Behandlung med. Behandlung
(n=191; 69,2%) (n = 85; 30,8%)
Anzahl konsultierter 3[2-5] 412 -6] 3[1-4] 0,060
Dermatologen, Median [IQR]
Fehlend, n (%) 7(2,5)
Anzahl konsultierter 1[0-2] 1[0-2] 1[0-2] 0,219
Allgemeinmediziner, Median
[IQR]
Fehlend, n (%) 8(2,9) 2(1,3) 6(7,1)
DLQI, Mittelwert + SD 10,0+ 5,6 10,6 £ 5,6 8,757 0,012
Fehlend, n (%) 5(1,8)
POEM, Mittelwert £ SD 11,2+ 7,1 1,5+7,1 10,4+7,0 0,244
Fehlend, n (%) 10 (3,6)
Anzahl der erhaltenen
Medikamente, n (%)
<5 92 (33,3) 57 (29,9) 35 (41,2) 0,010
>5 162 (58,7) 125 (65,4) 37 (43,5)
Fehlend, n (%) 22 (8,0)
Nutzung des Internets, n (%)
Ja 211 (76,4) 146 (76,4) 65 (76,4) 0,466
Nein 58 (21,0) 43 (22,5) 15 (17,6)
Fehlend 7(2,5)
Alternative Praktiken genutzt, n
(%)
Ja 198 (71,7) 142 (74,3) 56 (65,8) 0,383
Nein 71(25,7) 47 (24,6) 24 (28,2)
Fehlend 7(25)
Gliicklichkeit, Mittelwert + SD 7,712, 7622 7622 0,476
Fehlend, n (%) 11 (3,9)
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7.2.4 Vergleich zwischen den Schweregraden der Erkrankung

Gemal POEM hatten die meisten Teilnehmer eine mittelschwere AD (n = 117; 42,4 %), gefolgt
von einer leichten (n = 83; 30,1 %) und schweren AD (n = 66; 23,9 %). Personen mit leichter
AD berichteten im Median 4 (IQR: 2 - 6) Arzte konsultiert zu haben, wahrend diejenigen mit
schwerer AD 6 (IQR: 4 - 8) Arzte aufgesucht hatten (p = 0,007). Bei Betroffenen mit schwerer
Auspragung gemaf POEM liel3 sich im Vergleich mit denen, die leicht betroffen waren eine
héhere Einschrankung der Lebensqualitat, gemessen am DLQI nachweisen (14,5 + 6,4 vs.
6,2+ 3,5; p < 0,001). Insgesamt wurden 180 (65,2 %) Personen zuvor in Krankenhdusern
behandelt, von denen 78,8 % (n = 52) als schwer betroffen eingestuft wurden. Patienten mit
schwerer AD erhielten signifikant haufiger mehr als finf Medikamente (p < 0,001). Unter den
Personen mit leichter AD waren es 64,6 % (n = 53), und bei denen mit mittelschwerer AD lag
der Anteil bei 62,1 % (n = 72; p = 0,060). Schwer betroffene Personen hatten im Durchschnitt
mit 6,5 (£ 5,7; p = 0,042) die haufigsten Besuche bei Allgemeinmediziner und Dermatologen
in den letzten 12 Monaten, wohingegen leicht betroffene Personen im Durchschnitt nur von
5,3 (= 4,5) Besuchen berichteten. Insgesamt wurden schwer betroffene Personen am
haufigsten von Dermatologen (p = 0,846) und Allgemeinmedizinern (p = 0,065) behandelt,
nutzten das Internet (p = 0,047) und probierten alternative Behandlungsméglichkeiten aus
(p = 0,254). Sie gaben auch eine signifikant geringere Glicklichkeit im Leben an (p < 0,001;
Tabelle 3).

Tabelle 3: Vergleich von Merkmalen der Patient Journey zwischen Personen mit leichter, mittelschwerer oder
schwerer AD

Insgesamt |Leichte AD Mittelschwere AD Schwere AD p-Wert
(n =276) (n=83; 30,1 %) |(n=117; 42,4%) (n = 66; 23,9%)

Derzeit in Behandlung bei
einem Allgemeinmediziner,

n (%)

Ja 52 (18,8) 15 (18,1) 17 (14,5) 19 (28,8) 0,065
Nein 224 (82,2) |68 (81,9) 100 (85,5) 47 (71,2)

Fehlend, n (%) 0

Derzeit in Behandlung bei
einem Dermatologen, n (%)

Ja 171 (62,0) |53 (63,9) 73 (62,4) 44 (66,7) 0,846
Nein 105 (38,0) |30 (36,1) 44 (37,6) 22 (32,3)

Fehlend, n (%) 0

Anzahl der aufgesuchten 5[8-7] 412 -6] 5[3-7] 6[4-8] 0,007
Arzte, Median [IQR]

Fehlend, n (%) 13 (4,7)

DLQI, Mittelwert + SD 10,0+56 [6,2+35 10,3+4,2 14,5 +6,4 <0,001
Fehlend, n (%) 10 (3,6)
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Anzahl der medizinischen |5,3+4)5 55+48 43+34 6,557 0,042
Konsultationen in den
letzten 12 Monaten

Fehlend, n (%) 1(0,4)

Hat bereits eine
Hospitalisierung
stattgefunden, n (%)

Ja 177 (64,1) |53 (64.6) 72 (62,1) 52 (78.8) 0,060
Nein 87 (352) |29 (35.4) 44 (37.9) 14 (21,2)
Fehlend, n (%) 12 (4,3)

Anzahl der erhaltenen
Medikamente, n (%)

<5 92(333) |41 (53.2) 39 (34,5) 12 (19.4) <0,001
>5 160 (57,9) |36 (46,8) 74 (65.,5) 50 (80.6)
Fehlend, n (%) 24 (8,7)

Nutzung des Internets, n
(%)

Ja 211 (76.4) |60 (72.3) 93 (79.5) 58 (87.9) 0,047
Nein 58 (21,0) |23 (27.7) 24 (20.5) 7 (10,6)
Fehlend, n (%) 7(2,5)

Bereits alternative Medizin
ausprobiert, n (%)

Ja 198 (71,7) |56 (67,5) 89 (76,1) 51 (77,3) 0,254
Nein 71(257) |27 (32,5) 28 (23,9) 14 (21,3)

Fehlend, n (%) 7(2,5)

Glicklichkeit, Mittelwert £ |7,7 + 21 8,716 76+19 6,625 <0,001
SD

Fehlend, n (%) 11 (3,9)

7.2.5 Internetnutzung bei AD

Etwa 76,4 % (n = 211) der Teilnehmer gaben an, das Internet zu nutzen, um Informationen
uber AD zu erhalten. Von diesen hatten 42 (19,9 %) das Internet bereits vor ihrem ersten
Arztbesuch genutzt. Die Hauptgrinde fir die Nutzung waren, allgemeine Informationen zu
erhalten (n = 159; 75,4 %) oder mehr Uber weitere Behandlungsmoglichkeiten zu erfahren
(n =144, 68,2 %).

Insgesamt hatten bereits 154 (55,8 %) Teilnehmende von einer systemischen Therapie gehort.
Trotz Internetnutzung gab es keinen Wissensvorsprung Gber das Therapiespektrum. In beiden
Gruppen hatte etwa jeder Vierte von Biologika gehort (p = 0,825). Insgesamt hatten 25 (9,1 %)
Personen bereits ein Biologikum erhalten, ohne Unterschiede zwischen denen, die das
Internet genutzt und denen, die es nicht genutzt hatten (p = 0,450). Die Nicht-Nutzer hatten im
Median weniger Arzte besucht (3 [IQR 2 - 7] vs. 5 [IQR 3 - 7]; p = 0,047). Der durchschnittliche
DLQI-Wert und der POEM-Wert waren bei den Nutzern héher (10,5 + 5,7 vs. 8,3 + 5,1;
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p =0,004; 11,8 +7,1 vs. 8,6 £ 6,4; p = 0,003). In Bezug auf Glicklichkeit im Leben zeigten sich
nur kleinere Unterschiede zwischen den beiden Gruppen (7,6 £ 2,1 vs. 8,2 + 1,6; p = 0,090).
Etwa drei Viertel der Internet-Nutzer (n = 156, 74,0 %) gaben an, dass sie das Internet in den
letzten drei Monaten kaum fir AD genutzt hatten, wahrend nur flinf Personen es taglich
nutzten. Die Mehrheit nutzte Google, um nach Informationen zu suchen, sowohl allgemein
(n =195; 92,3 %) als auch zur Vorbereitung auf einen Arztbesuch (n = 206; 97,6 %).

Nur 11,9 % (n = 25) der Befragten nutzten Webseiten von Selbsthilfegruppen vor einem
Arztbesuch, wahrend 31,6 % (n = 67) sie allgemein nutzten. Der Aussage ,Die im Internet
gefundenen Informationen haben mich dazu veranlasst, einen Arzt aufzusuchen® stimmten 40
(19,2 %) Personen zu, wahrend 108 (51,7 %) Personen widersprachen. Etwa 63 % (n = 133)
bewerteten die Qualitat der Internetquellen als eher unzufriedenstellend oder weder zufrieden

stellend noch unzufriedenstellend (Abb. 3).

7.3 Dermatologists’ perspectives on healthcare of patients with atopic dermatitis: A cross-
sectional study in Germany

Insgesamt nahmen 98 Dermatologen an der Studie teil. Das Durchschnittsalter betrug 53,2 +

10,3 Jahre und 53,1 % waren mannlich. Demzufolge betrug die Ricklaufquote 17,7 %. Etwa

42,9 % der Arzte arbeiteten in Einzelpraxen. Die durchschnittliche Berufserfahrung lag bei 23,7

+ 9,9 Jahren. Die mittlere Anzahl der jahrlich behandelten Patienten mit AD betrug 300 (IQR:

150 - 500). Dies entsprach einem Median von 8,0 % aller behandelten Patienten (IQR: 5 -12).

7.3.1 Therapiepraktiken und Patientenzufriedenheit bei AD

Am haufigsten verwendeten die befragten Dermatologen topische Kortikosteroide (55,1 %)
und Basispflege (23,5 %). Etwa 12,2 % der Arzte setzten keine systemische Therapie (z.B.
Cyclosporin, Methotrexat) ein. Der Mediananteil der Patienten, die ein Biologikum erhielten,
betrug 2,0 % (IQR: 1 - 5). Die Analyse zeigte, dass ein hdherer Anteil an Patienten mit schwerer
AD mit einer héheren Verschreibungsrate von Biologika verbunden war (aOR = 1,11, 95% CI
1,04 - 1,19).

Bezlglich der Zufriedenheit mit der Behandlung waren nur 10,2 % der Dermatologen mit der
Wirksamkeit unzufrieden, wahrend 62,3 % der Dermatologen unzufrieden mit den Kosten
waren. Etwa 57,1 % der Dermatologen berichteten, dass in den letzten sechs Monaten
mindestens finf Patienten zu ihnen kamen, die bereits von einem anderen Dermatologen
behandelt wurden. Laut den Angaben der Dermatologen waren nur 8,2 % der Patienten mit

milder AD und 34,7 % der Patienten mit schwerer AD unzufrieden mit ihrer Therapie.

7.3.2 Therapie von Patienten mit milder, mittelschwerer und schwerer AD

Die Dermatologen gaben an, dass im Durchschnitt 63,0 % der Patienten eine milde, 26,0 %
eine mittelschwere und 11,0 % eine schwere AD hatten. Knapp die Halfte der befragten

Dermatologen gaben an zur Erhebung des Schweregrads den SCORAD zu verwenden
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(48,0 %), wahrend 35,7 % keinen Score verwendeten. Die meisten Dermatologen (64,3 %)
gaben an, dass Patienten mit schwerer AD sie mindestens sechs Mal pro Jahr aufsuchten,
wahrend 79,6 % der Patienten mit milder AD sie weniger als vier Mal pro Jahr konsultierten.
Bei Patienten mit mittelschwerer AD erhielten 73,5 % der Teilnehmer topische Kortikosteroide
und 13,3 % der Dermatologen hielten bei dieser Patientengruppe systemische Therapien fur
am wirksamsten. Im Vergleich dazu wurden systemische Therapien bei Patienten mit schwerer
AD als am effektivsten angesehen (88,5 %). Etwa 53,1 % der Dermatologen wirden keine
neuen (off-label) Therapien bei Patienten mit milder AD anwenden, wahrend 67,4 % dies in

den nachsten sechs Monaten bei Patienten mit schwerer AD tun wirden.

7.3.3 Einfluss des Internets auf das Bewusstsein und die Behandlung von AD

Nur 25,5 % der Dermatologen waren der Ansicht, dass die Internetnutzung durch Patienten
das Bewusstsein fir AD nicht fordert. Jedoch gaben nur 51,6 % der Dermatologen an, dass
die Internetnutzung nicht hinderlich fir Therapieentscheidungen sei, und 30,9 % sahen sie
nicht als Hindernis in Bezug auf Patientenanspruche. Daruber hinaus glaubten 46,3 % der
Dermatologen, dass die Nutzung des Internets die Patientenzufriedenheit beeintrachtigt. Fast
der gleiche Anteil war der Meinung, dass die Internetnutzung entweder ein Hindernis (37,9 %)
oder keinen Einfluss (38,9 %) auf die Arzt-Patienten-Beziehung hatte (Abb. 4).

Abbildung 4: Einfluss der Internetnutzung auf verschiedene Aspekte der Gesundheitsversorgung von Patienten mit
atopischer Dermatitis aus Sicht der Dermatologen
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8 Diskussion

Die vorliegende Studie bietet einen detaillierten Einblick in die Erfahrungen von Patienten mit
AD innerhalb des deutschen Gesundheitssystems und beleuchtet somit deren Patient Journey.
Die Untersuchung zeigte eine moderate bis schwere Beeintrachtigung der Lebensqualitat der
Betroffenen. Die meisten Patienten erhielten ihre Diagnose von Dermatologen und viele
suchten aufgrund unzureichender Behandlungsergebnisse haufig verschiedene Arzte auf.
Zudem wurde eine weite Verbreitung der Internetnutzung zur Informationssuche festgestellt,
wobei viele die Qualitat der gefundenen Informationen als unzureichend bewerteten. Eine
Analyse der Google-Suchanfragen zeigte ein grofes Interesse an AD, insbesondere in
bestimmten Regionen und bei spezifischen Bevolkerungsgruppen wie Sauglingen.

Die Studienpopulation bestand Uberwiegend aus Frauen, was die typische Verteilung von AD
in der Bevolkerung widerspiegelt, da Frauen haufiger von der Krankheit betroffen sind (Bylund
et al., 2020; Tian et al., 2023).

Die durchschnittliche Krankheitsdauer betrug 26,9 Jahre, was die chronische Natur von AD
deutlich macht (Weidinger & Novak, 2016). Bei einem mittleren Alter von 46,3 Jahren der
Teilnehmer und einer durchschnittlichen Krankheitsdauer von 26,9 wurde der oft frihe
Krankheitsbeginn verdeutlicht. Im Literaturvergleich wurde ein Grof3teil der Erkrankungen (bis
80%) bereits in der friihen Kindheit diagnostiziert (Fishbein et al., 2020; Irvine & Mina-Osorio,
2019; Johnson, 2022). Die Diskrepanz kénnte zum Beispiel durch Erinnerungs-Bias,
Rekrutierungsverfahren oder dem Mindestalter von 18 Jahren zur Teilnahme an der Studie
erklart werden.

Im Literaturvergleich hatten die Probanden in unserer Befragung eine starkere Auspragung
der Erkrankung, mit einem erheblich héheren Anteil an schwer Betroffenen (Chiesa F. et al.,
2019). Im Vergleich war die mittels DLQI ermittelte Einschrankung der Lebensqualitat in dieser
Studie hoher, als zuvor in der Literatur beschrieben (Silverberg et al., 2018). Es wurde bereits
gezeigt, dass eine schwerere Auspragung von AD mit einem héheren DLQI einhergeht (Chiesa
F. et al., 2019). Ein mdglicher Grund dafir kdnnte unter anderem die Art der Rekrutierung der
Studienteilnehmer Uber die dermatologische Klinik sein.

Die Einschrankung der Lebensqualitat beschrankte sich nicht nur auf die betroffene Person
selbst, sondern betraf haufig auch deren Familie. In anderen Studien konnte gezeigt werden,
dass eine familiare Belastung zum Beispiel durch hohe medizinische Kosten, zeitaufwandige
Behandlungsregimen, diatetische Veranderungen oder durch Auswirkungen auf das
Sexualleben auftreten kénnen (Carroll et al., 2005; Misery et al., 2007). Die Kosten entstehen
hierbei unter anderem durch Medikamente, Krankenhausaufenthalte und Fehlzeiten bei der
Arbeit (Avena-Woods, 2017; Zink, Arents et al., 2019). Besonders bei schwer Betroffenen fiel
ein signifikant niedriger Wert fir die gesamt Gllcklichkeit auf. Dies konnte bereits zuvor fiir

Hauterkrankungen (inklusive der AD) und andere chronische Erkrankungen gezeigt werden
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(Bennett et al., 2015; Schuster et al., 2020). Dies kdnnte unter anderem an einem der
Hauptsymptome der AD dem Juckreiz, liegen. Juckreiz wird mit emotionalem Stress und einem
erhdhten Risiko flr Suizidgedanken bei AD-Patienten in Verbindung gebracht (Halvorsen et
al., 2014). Stress qilt als Triggerfaktor der AD, was auf eine wechselseitige Beziehung
hindeutet (Langenbruch et al., 2014). Die mentale Gesundheit kénnte durch regelmalige
psychologische Beratungen, Selbsthilfegruppen und edukative Programme gefordert werden.
Ein zentraler Aspekt der Patient Journey ist der Kontakt mit dem Gesundheitssystem. Die
Studie zeigte, dass Allgemeinmediziner haufig erster Anlaufpunkt flr Betroffene waren,
wahrend 15,2 % zuerst einen Padiater konsultierten. Dies liegt vor allem am haufigen
Krankheitsbeginn in jungen Jahren und der hohen Pravalenz im Kindesalter (Bylund et al.,
2020; Gilaberte et al., 2020). Die zentrale Rolle in Behandlung und Diagnose der Erkrankung
spielt der Dermatologe. Durch diesen erhielten Uber die Halfte der Teilnehmenden ihre
Diagnose. Dies deutet darauf hin, dass Allgemeinmediziner oft die ersten Ansprechpartner
waren, aber die Diagnose und langfristige Behandlung von Dermatologen durchgefihrt wurde.
Die Zeitspanne von den ersten Symptomen bis zur Diagnose variierte erheblich, mit einem
Median von sechs Monaten, was auf eine oft langwierige Diagnosefindung hinweist. Diese
Verzdgerung kann auf mehrere Faktoren zurtickgefuhrt werden, einschlieRlich unzureichender
Fachkenntnisse der zuerst kontaktierten Arzte und der chronischen Natur der Krankheit, die
sich in intermittierenden Schiben manifestieren kann (Chandy & Kaimal, 2020; Ribsam et al.,
2015). Eine friihzeitige und genaue Diagnose ist jedoch entscheidend, um die Lebensqualitat
der Betroffenen zu verbessern und die Krankheitsprogression zu verlangsamen (Steinke et al.,
2014). Interdisziplindre @ Ansatze und eine bessere Vernetzung zwischen
Allgemeinmedizinern/Padiatern und Dermatologen kdnnten dazu beitragen, die
Diagnosezeiten zu verkirzen und die Behandlungsqualitat zu verbessern. Dies kénnte durch
gemeinsame Fortbildungen, Fallbesprechungen und den Einsatz von Teledermatologie
erreicht werden.

Die vorliegende Analyse zeigt deutlich, dass Patienten mit schwerer AD eine signifikant hdhere
Belastung durch die Krankheit erfahren und somit einen erhéhten Bedarf an medizinischen
Ressourcen haben. Sie hatten haufiger arztliche Konsultationen und verwendeten mehr
Medikamente, was auf eine direkte Beziehung zwischen dem Schweregrad der AD und der
Gesundheitsversorgung hinweist (Silverberg, 2019). Patienten mit schwerer AD bendtigen
intensivere Betreuung und spezialisierte Behandlungsansatze. Dies kdnnte zum Bespiel durch
multidisziplinare Teams, die personalisierte Behandlungsplane entwickeln, um sowohl die
Hautsymptome als auch die systemischen Auswirkungen der AD zu bertcksichtigen
umgesetzt werden.

Die hohe Konsultationshaufigkeit bei Patienten mit AD zeigt den erheblichen

Betreuungsbedarf, der mit dieser chronischen Erkrankung einhergeht. Ein GroRteil hatte
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bereits mehr als einen Arzt oder Facharztspezialisierung aufgesucht, um ihre Symptome zu
managen. Dies ist vergleichbar mit anderen chronischen Erkrankungen wie Diabetes oder
COPD, bei denen Patienten ebenfalls haufige Arztbesuche und eine intensive Betreuung
bendtigen (Wolff et al., 2019). Multidisziplindre Ansatze und der Einsatz von Telemedizin
kénnten dabei helfen, die Belastung des Gesundheitssystems zu verringern und die
Versorgung zu verbessern (Ma et al., 2022).

Im Jahr 2019 gingen Menschen in Deutschland durchschnittlich 9,8 Mal zum Arzt, was im
europaischen \Vergleich eine relativ hohe Frequenz darstellt (Radtke, 2022).
Bemerkenswerterweise machten chronische Erkrankungen nur 22 % der ambulanten
Besuche aus, und dermatologische Erkrankungen gehérten nicht zu den zehn haufigsten
Diagnosen bei medizinischen Vorstellungen (Kornelius & Langner, 2019). Fur AD-Patienten
bedeutet dies, dass ein Grofiteil der Arztbesuche auf AD zurickzufiihren ist. Der haufigste
Grund fiir Arztwechsel war die Unzufriedenheit mit den Therapieergebnissen (69,6 %). Diese
hohe Wechselrate deutet auf bestehende Versorgungslicken hin und unterstreicht die
Notwendigkeit far effektivere Behandlungsstrategien und eine bessere
Patientenkommunikation und interdisziplindre Kommunikation.

Die Zufriedenheit mit der dermatologischen Betreuung war hoéher (54,7 %) als mit der
hausarztlichen Betreuung (38,0 %). Diese Unterschiede konnten auf die spezialisierte
Fachkenntnis der Dermatologen und deren bessere Ausstattung zur Behandlung von AD
zurtckzufiihren sein. Die Nutzung alternativer Behandlungsmethoden war weit verbreitet,
dabei wurden am haufigsten Homdopathie und eine Umstellung der Ernahrung ausprobiert.
Die geringe Zufriedenheit mit diesen alternativen Methoden (30,0 %) deutet darauf hin, dass
viele Patienten aufgrund eines unzureichenden Managements ihrer AD nach erganzenden
oder alternativen Losungen suchen, jedoch oft enttaduscht werden. Generell ist in Deutschland
eine steigende Unzufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung zu verzeichnen (PwC-Studie
2024; Stada Health Report, 2024). Der Anteil derjenigen, die sich nicht in Therapie befanden,
lag im Bereich dessen, der in der Literatur beschrieben wurde (Tetsch, 2020).

Eine Umfrage des Pew Research Centers ergab, dass sieben von zehn Internetnutzern im
vergangenen Jahr online nach Gesundheitsinformationen suchten (Fox & Maeve). In unserer
Studie zeigten sich ahnliche Ergebnisse, was die Bedeutung des Internets als zentrale
Informationsquelle fir Patienten mit chronischen Erkrankungen wie atopischer Dermatitis
unterstreicht. In Deutschland gaben 62 % der Internetnutzer an, sich digital auf einen
Arztbesuch vorzubereiten, nach dem Termin nutzten es 67 % (Paulsen & Fritsche, 2023). In
unserem Fall berichteten nur 19,9 % der Personen, das Internet vor dem Arztbesuch genutzt
zu haben. Grunde fur diesen Unterschied konnten vielfaltig sein. Zum einen kdnnte die
unterschiedliche Rekrutierung eine Rolle spielen (reine Onlinebefragung vs. Onlinebefragung

und Rekrutierung aus z.B. Praxen). Zum anderen kdénnte es sich um unterschiedliche
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Altersgruppen und damit verbundene Internetnutzungsgewohnheiten handeln. Altere
Patienten sind mdglicherweise weniger geneigt, das Internet zur Informationssuche zu nutzen.
SchlieBlich kénnte auch der Unterschied in den Gesundheitskompetenzen der Befragten eine
Rolle spielen. Patienten, die sich weniger sicher im Umgang mit digitalen Medien flhlen,
koénnten das Internet seltener als Informationsquelle verwenden. Ausbleibende Unterschiede
in der Internetnutzung oder der Anwendung alternativer Heilmethoden zwischen den
behandelten und unbehandelten Gruppen, deuten darauf hin, dass das Informationsbedtirfnis
unabhangig von der Inanspruchnahme medizinischer Betreuung hoch ist. Viele Patienten
nutzten Google zur Vorbereitung auf Arztbesuche und zur allgemeinen Informationssuche,
wodurch die hohe Aussagekraft des Google Ads Keyword Planner erneut unterstrichen wird.
Allerdings bewerteten 63 % der Befragten die Qualitdt der im Internet gefundenen
Informationen als unzufriedenstellend oder neutral. Fir Nutzer sozialer Medien ist der Zugang
zu Gesundheitsinformationen von grof3er Bedeutung; 95,2 % der dermatologischen Patienten
hatten krankheitsbezogene Informationen in sozialen Medien gesucht oder geteilt (Nguyen et
al., 2020). Zudem diskutierte jeder zweite Nutzer Diagnosen und Therapien in Foren und Blogs
(Gieltelmann, 2017; Statista). Hierdurch wird der hohe Stellenwert von digitalen Plattformen
fur den Informationsaustausch und den Austausch personlicher Erfahrungen und Ratschlage
bei chronischen Hauterkrankungen verdeutlich. Wahrend der COVID-19-Pandemie, war der
Zugang zu traditionellen medizinischen Dienstleistungen eingeschrankt. In dieser Zeit haben
viele Patienten soziale Medien als primare Informationsquelle genutzt. Dies zeigt, dass soziale
Medien eine zentrale Rolle bei der Informationsbeschaffung spielen, aber auch potenzielle
Risiken durch ungefilterte und mdglicherweise fehlerhafte Informationen bestehen (Glapa-
Nowak et al., 2021; Linke et al., 2022). Die im Internet gefundenen Informationen kénnen die
Leute dazu bewegen einen Arzt nicht aufzusuchen (Paulsen & Fritsche, 2023; Tizek et al.,
2024).

Soziale Medien und das Internet generell wirden die Moglichkeit zu gezielten
Informationskampagnen bieten, um das Bewusstsein und Wissen Uber AD zu erhéhen.
Hierdurch kénnten Gesundheitsdienstleister und Organisationen sicherstellen, dass korrekte
und aktuelle Informationen verbreitet werden (Tizek et al., 2022). Dermatologen erkennen die
Vorteile von Online-Ressourcen in der Patientenaufklarung Uber die Krankheit an, warnen
jedoch, dass gut informierte und engagierte Patienten anspruchsvollere Fragen stellen
kénnten (Gantenbein et al., 2020).

Etwa jeder zehnte der AD-Patienten in dermatologischen Praxen hatte laut unserer Befragung
eine schwere AD, dies deckt sich mit Zahlen aus den USA (Chiesa F. et al., 2019). Laut dem
mittels POEM ermittelten Schweregrad ergab sich in unserer Befragung der Betroffenen ein
Anteil von knapp einem Viertel mit schwerer Auspragung. Die Diskrepanz kénnte auf eine hohe

Bereitschaft von schwer Betroffenen zur Teilnahme an Umfragen schlieRen lassen. Mit knapp
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8 % machten AD-Patienten einen wesentlichen Anteil an der Gesamtpatientenzahl im
ambulanten dermatologischen Sektor aus (Tizek et al., 2023). Im internationalen Vergleich
fuhrt Psoriasis, eine weitere chronische Hauterkrankung, zu knapp 4 % der Konsultationen bei
Dermatologen (Meneguin et al., 2020; Miot et al., 2018). Der SCORAD-Score wurde von vielen
Arzten zur Bewertung des Schweregrads der AD verwendet, wahrend ein signifikanter Anteil
der Mediziner auf die Nutzung solcher Scores verzichtete. Diese unterschiedliche
Handhabung fihrt zu einer Variabilitat in der Bewertung der Krankheitslast, was die
Vergleichbarkeit und Standardisierung der Behandlungsansatze erschwert. Eine
standardisierte Anwendung von Bewertungsskalen wie SCORAD oder EASI kdnnte dazu
beitragen, konsistentere Behandlungsergebnisse zu erzielen und die Kommunikation
zwischen verschiedenen Fachdisziplinen zu verbessern.

Die am haufigsten verwendeten Therapien bei AD waren topische Kortikosteroide (55,1 %)
und Basispflege (23,5 %). Dies ist konsistent mit den Leitlinien zur Behandlung von AD, die
topische Kortikosteroide als Erstlinienbehandlung empfehlen (Werfel et al., 2023). Es ist
jedoch ein Riickgang Uber die Jahre zu beobachten, 2014 erhielten noch etwa 85,5 % topische
Steroide (Langenbruch et al., 2014). Dies kdnnte vor allem an einem immer breiter werdenden
Therapiespektrum liegen (Drucker et al., 2022). Der Mediananteil der Patienten, die ein
Biologikum erhielten, betrug 2 %, was auf eine zuruckhaltende Verschreibung dieser
spezifischen Therapien hinweist. Diese werden jedoch bei mittelschwerer bis schwerer AD
empfohlen (Drucker et al., 2022; Traidl & Heratizadeh, 2022). Laut der dermatologischen
Befragung wirden zwei von drei der schwer betroffenen Patienten mindestens sechsmal im
Jahr eine dermatologische Praxis aufsuchen. Mehr als die Halfte der Arzte berichteten, dass
in den letzten sechs Monaten mindestens finf Patienten zu ihnen kamen, nachdem sie bereits
von einem anderen Arzt behandelt worden waren. Diese Angaben stimmen weitgehend mit
den Antworten der betroffenen Patienten Uberein. Laut einem Bericht der Barmer haben im
Jahr 2019 nur 15,8 % mehr als zwei dermatologische Praxen innerhalb eines Jahres
aufgesucht (Barmer, 2019). Dies kénnte daraufhin deuten, dass vor allem Patienten mit AD
oder chronischen Erkrankungen im Allgemeinen zu einem Arztwechsel bei zum Beispiel
ausbleibendem Therapieerfolg neigen. Dies wiirde sich mit den in dieser Arbeit beschriebenen
Erfahrungen von Betroffenen decken.

Analysen zeigten, dass ein hoherer Anteil an Patienten mit schwerer AD mit einer hoheren
Verschreibungsrate von Biologika verbunden war (Weiss et al., 2021). Dies unterstreicht die
Bedeutung von Biologika in der Behandlung schwerer AD-Falle und die Notwendigkeit, diese
Therapieoption bei geeigneten Patienten in Betracht zu ziehen.

Etwa 12,2 % der Arzte setzten keine systemischen Therapien ein, obwohl diese bei
mittelschwerer bis schwerer AD indiziert waren (Eichenfield et al., 2014; Werfel et al., 2023).

Dies kdnnte zu ausbleibendem Therapierfolg und Patientenunzufriedenheit fihren (Nakahara
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et al.,, 2019). Bei Patienten mit mittelschwerer AD galten topische Kortikosteroide und
systemische Therapien als besonders wirksam. Bei schwerer AD wurden systemische
Therapien von 88,5% der Dermatologen als am effektivsten eingestuft. Diese
Behandlungspréaferenzen unterstreichen die Bedeutung einer auf den Schweregrad der
Erkrankung abgestimmten Therapie, um bestmaogliche Ergebnisse zu erzielen.

Die Studie zeigte eine hohe Zufriedenheit der Dermatologen mit der Wirksamkeit der
Behandlungen bei AD, wahrend gleichzeitig erhebliche Bedenken hinsichtlich der
Therapiekosten bestanden. Die Tatsache, dass fast ein Drittel der Dermatologen die Kosten
als Hindernis bei der Verschreibung von Emollientien und Biologika ansahen, deutet auf ein
potenzielles Problem in der Finanzierung und Erstattung dieser Behandlungen hin (Traidl et
al., 2021; Weiss et al., 2021). Dies kdnnte die Qualitat der Versorgung beeintrachtigen, da
teure, aber wirksame Therapien moglicherweise nicht allen Patienten zuganglich sind. Die
Diskrepanz zwischen der Zufriedenheit mit der Wirksamkeit und den Kosten spiegelt
moglicherweise ein grolkeres Systemproblem wider, bei dem innovative, aber teure Therapien
nicht ausreichend unterstitzt werden. Dies kdnnte zu einer suboptimalen Behandlung von
Patienten flhren, insbesondere bei solchen mit schwerer AD, die oft auf teurere systemische
Therapien angewiesen sind. Schlussendlich konnte das  zuruckhaltende
Verschreibungsverhalten zu insgesamt héheren Kosten fihren, da effektivere Behandlungen
zu weniger Arztbesuchen und Krankenhausaufenthalten fihren kénnten (Drucker et al., 2017;
Eckert et al., 2017).

Die Zufriedenheit der Patienten mit der Behandlung variierte je nach Schweregrad der AD.
Wahrend aus Sicht der Arzte die Mehrheit der Patienten mit milder atopischer Dermatitis
zufrieden war, zeigte sich bei schwerer atopischer Dermatitis eine deutlich geringere
Zufriedenheit. Patienten mit schwerer AD haben oft héhere Erwartungen an ihre Behandlung,
da sie mit intensiveren Symptomen und einer starkeren Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitat
konfrontiert sind. Diese Diskrepanz wurde bereits in friiheren Untersuchungen festgestellt und
unterstreicht die Notwendigkeit, bei der Behandlung schwerer AD nicht nur die medizinischen,
sondern in bestimmten Fallen auch die psychologischen Aspekte und die
Patientenerwartungen starker zu bericksichtigen (Nakahara et al., 2019). Eine individuellere
und ganzheitlichere Betreuung in diesen Fallen kdnnte zu einer gesteigerten Zufriedenheit
beitragen.

Uber 80 % der dermatologischen Patienten nutzten das Internet als Informationsquelle, um
ihre Krankheit besser zu verstehen. Diese hohe Nutzungsrate zeigt die wachsende Bedeutung
des Internets als Informationsquelle (Gantenbein et al., 2020; Tizek et al., 2022).

Die Ergebnisse der Studie spiegeln eine ambivalente Haltung von Dermatologen gegeniber

der Internetnutzung durch Patienten wider. Wahrend viele Dermatologen anerkannten, dass
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das Internet das Bewusstsein fir AD steigern kann, sahen sie auch die damit verbundenen
Herausforderungen.

Die Tatsache, dass knapp die Halfte der Dermatologen das Internet als hinderlich flr
Therapieentscheidungen ansah, zeigt, dass Patienten durch ihre Online-Recherchen oft mit
vorgefassten Meinungen oder Missverstandnissen in die Praxis kommen, hierdurch kann die
Arzt-Patienten-Kommunikation erschwert und die gemeinsame Entscheidungsfindung
beeintrachtigt werden. Viele Dermatologen sahen die Internetnutzung auch deshalb kritisch,
weil sie oft als Hindernis bei Patientenanspriichen empfunden wird. Es scheint, dass Patienten
durch die Informationen, die sie online finden, mitunter unrealistische Erwartungen an ihre
Behandlung entwickeln oder auf alternative Therapien bestehen, die nicht immer durch
wissenschaftliche Evidenz gestiitzt sind. Dies kann auf beiden Seiten zu Frustration fuhren
und mdoglicherweise die Zufriedenheit der Patienten mit der arztlichen Betreuung
beeintrachtigen. Die Bedenken vieler Dermatologen, dass die Nutzung des Internets die
Patientenzufriedenheit und die Arzt-Patienten-Beziehung beeintrachtigen koénnte, werden
durch Studien unterstitzt, die zeigen, dass Fehlinformationen aus dem Internet das Vertrauen
in medizinische Fachkrafte untergraben kénnen (Murray et al., 2003). Dies unterstreicht die
Notwendigkeit, dass Arzte eine aktive Rolle dabei spielen sollten, Patienten tber verlassliche
Online-Quellen zu informieren und auftretende Missverstéandnisse aufzuklaren. Gleichzeitig
zeigt es auch, dass die medizinische Gemeinschaft die Herausforderung annehmen muss, mit
dem wachsenden Einfluss digitaler Informationsquellen umzugehen, um die Versorgung der
Patienten zu optimieren. Insgesamt verdeutlichen die Ergebnisse, die Rolle des Internets als
wertvolles Werkzeug zur Steigerung des Krankheitsbewusstseins, das birgt aber auch
potenzielle Fallstricke, die durch eine engere Zusammenarbeit zwischen Patienten und
medizinischen Fachkraften gemildert werden sollten. Zukiinftig ware es wichtig, dass
medizinische Praxen auf diese Herausforderungen reagieren, indem sie Patienten ermutigen,
fundierte, wissenschaftlich gestitzte Informationen zu suchen und offene Dialoge Uber ihre
Bedenken und Fragen zu fihren.

Die Analyse der Google-Suchanfragen zu AD bietet wertvolle Einblicke in das o6ffentliche
Interesse und den Informationsbedarf im Zusammenhang mit dieser chronischen
Hauterkrankung. Die hohe Anzahl an Suchanfragen unterstreicht die Relevanz des Themas
fur die Bevolkerung. Insbesondere das grof3e Suchvolumen in der Kategorie ,Allgemein” weist
darauf hin, dass ein breites Publikum nach grundlegenden Informationen zu AD suchte. Dies
koénnte darauf hindeuten, dass trotz der Verfligbarkeit spezialisierter Informationen besonders
ein erheblicher Bedarf an allgemein verstandlicher Aufklarung besteht. Die Tatsache, dass die
Kategorie ,Allgemein" mit einem relativ kleinen Anteil der identifizierten Keywords das grofite

Suchvolumen verzeichnete, legt nahe, dass Nutzer haufig allgemeine Begriffe verwenden, um
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Informationen zu AD zu finden. Diese Ergebnisse konnten bereits zuvor gezeigt werden
(Scheerer et al., 2020; Seidl et al., 2018; Tizek et al., 2019).

Der hohe Anteil an Suchanfragen zu Stress und Schwangerschaft unterstreicht das
Bewusstsein der Betroffenen flir die mdglichen Auswirkungen dieser Faktoren auf die
Erkrankung. Stress wird haufig als ein bedeutender Ausléser fir Schibe bei AD angesehen,
und die Bedenken Uber die Auswirkungen von AD wahrend der Schwangerschaft zeigen die
besonderen Herausforderungen, mit denen betroffene Frauen konfrontiert sein kdnnen
(Lusignan et al., 2022). Innerhalb der Kategorie ,Information” war das Interesse an Ernahrung
am groéflten, was darauf hindeutet, dass viele Menschen die Rolle der Erndhrung im
Management von AD erkennen. Bereits bei der Befragung der Betroffenen konnte gezeigt
werden, dass neben Homoopathie besonders haufig eine Ernahrungsumstellung ausprobiert
wurde (Tizek et al., 2024). In der Kategorie ,Lebensabschnitt* bezogen sich mehr Keywords
auf AD bei Babys als auf Erwachsene. Dies spiegelt die bekannte héhere Pravalenz von AD
bei Kindern und das Interesse der Eltern an Informationen zur Pflege und Behandlung ihrer
Kinder wider (Hanifin & Reed, 2007; Nutten, 2015; Shaw et al., 2011). In der Kategorie
~Symptom“ waren die meisten Suchanfragen zu Juckreiz und trockener Haut. Diese
Symptome sind typisch fir AD und stark belastend fir die Betroffenen, was das hohe
Suchvolumen erklart (Werfel et al., 2023).

Im Untersuchungszeitraum stieg das Suchvolumen um 78,9 %, mit einem besonders starken
Anstieg im Jahr 2020 (26,2 %). Dieser deutliche Anstieg ist hdchstwahrscheinlich vor allem auf
die COVID-19-Pandemie zurickzufuhren, da viele Menschen verstarkt online nach
gesundheitlichen Informationen suchten (Wang et al., 2020).

Die beobachteten Unterschiede im Suchvolumen pro 100.000 Einwohner zwischen den
Bundeslandern mit weniger Einwohnern, wie Bremen und Hamburg, und den
bevolkerungsreicheren Bundeslandern, wie Bayern und Baden-Wirttemberg, kdénnten
mehrere  Ursachen haben. Ein moglicher Faktor ware ein unterschiedliches
Gesundheitsbewusstsein in stadtischen versus landlichen Gebieten. In stadtischen Regionen
wie Bremen und Hamburg kdnnte ein héheres Bewusstsein flir Gesundheitsfragen bestehen,
was zu einer verstarkten Nutzung des Internets fir Gesundheitsinformationen fuhrt. Dies
kdnnte darauf zurlickzuflihren sein, dass stadtische Gebiete in der Regel besseren Zugang zu
Bildung und Gesundheitsressourcen bieten, was das Interesse und die Fahigkeit der
Bevdlkerung erhoht, online nach Gesundheitsinformationen zu suchen (Rice, 2006).

Daruber hinaus konnte die unterschiedliche Internetnutzung in stadtischen und landlichen
Gebieten eine Rolle spielen. In urbanen Regionen ist die Verfigbarkeit und Nutzung von
Breitbandinternet tendenziell héher, was den Zugang zu Online-Ressourcen erleichtert. In

landlichen Gebieten hingegen kdnnte der eingeschrankte Zugang zu schnellem Internet die
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Nutzung von Online-Gesundheitsressourcen reduzieren (Bundesministeriums fur Verkehr und
digitale Infrastruktur, 2019).

Die post-hoc Tests zeigten signifikante Unterschiede im relativen Suchvolumen zwischen den
Bundeslandern in fast allen Kategorien. Dies unterstreicht die Notwendigkeit, regionale
Besonderheiten in der Gesundheitskommunikation und -versorgung zu berlcksichtigen. Die
detaillierte Analyse der Kategorie , Therapie“ zeigte, dass etwa 25% der Anfragen allgemeiner
Natur waren. In keinem Bundesland lag der Anteil zu neueren Therapien (zum Beispiel
Biologika) Uber 2%. Im Gegensatz dazu war der Anteil an Suchanfragen zu Hausmitteln bei
13,5%, was mdglicherweise auf eine gewisse Skepsis gegenliber neuen Behandlungsformen

oder auf unzureichende Informationen tber deren Wirksamkeit und Verfiigbarkeit hinweist.

8.1 Limitationen

Die vorliegende Studie zur AD weist mehrere Limitationen auf, wodurch die
Verallgemeinerbarkeit und Genauigkeit der Ergebnisse beeintrachtigen werden koénnen.
Besonders das Auswahlverfahren der Teilnehmer stellt ein Problem dar. Die Rekrutierung lief
vor allem Uber dermatologische Praxen und die dermatologischen Abteilungen, dies flihrt zu
einer stark selektierten Patientenpopulation, die moéglicherweise nicht reprasentativ fir die
Gesamtbevolkerung der AD-Patienten ist. Insbesondere koénnten Patienten, die bereits
Zugang zu spezialisierter dermatologischer Versorgung haben, andere Erfahrungen und
Gesundheitszustande aufweisen als jene, die primar von Hauséarzten oder gar nicht behandelt
werden. Eine abgewandelte Patient Journey ist hier moglich. Ein weiteres Problem ist die
geografische Begrenzung, da ausschliellich Dermatologen aus Bayern in die Studie
einbezogen wurden. Eine Ubertragung der Ergebnisse auf andere Regionen in Deutschland,
in denen unterschiedliche Versorgungssysteme, kulturelle Hintergrinde und Umwelteinflisse
herrschen, ist deshalb nicht sicher mdglich.

Antwort-Bias ist moglich, da Teilnehmer moglicherweise dazu neigten, sozial erwlinschte
Antworten zu geben, Symptome und Behandlungserfahrungen kénnen positiver dargestellt
werden, als sie tatsachlich waren. Erinnerungs-Bias kann aufgrund der langen Krankheitszeit
auftreten, hierbei haben Teilnehmer Schwierigkeiten, sich genau an vergangene Ereignisse
oder Behandlungsverlaufe zu erinnern. Der Winschenswerteffekt-Bias tritt auf, wenn
Teilnehmer ihre Antworten in eine Richtung verfalschen, die sie fiur wilinschenswert oder
erwartungskonform halten.

Die Google Keyword Analyse weist ebenfalls methodische Einschrankungen auf. Die Analyse
basiert ausschlieRlich auf Daten von Google-Nutzern, was zu einer Verzerrung fuhren kann,
da jingere Menschen das Internet haufiger nutzen als altere. Dies kdnnte dazu fiihren, dass
die Praferenzen und Informationsbedurfnisse alterer AD-Patienten unterreprasentiert sind.
Google liefert zudem keine detaillierten demografischen Informationen zu den Suchanfragen,

wie z. B. Alter, Geschlecht oder sozio6konomischer Status der Nutzer. Dadurch ist es nicht
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moglich, prazise Ruckschlisse darauf zu ziehen, welche Bevdélkerungsgruppen welche
spezifischen Informationen suchen. Die Relevanz und Interpretation fiir die verschiedenen
Patientengruppen wird durch die Heterogenitat der Nutzer und die fehlenden demografischen
Daten erschwert.

Die Studien beinhalten keine Langzeitbeobachtungen, was die Bewertung der langfristigen
Wirksamkeit und Zufriedenheit mit den verschiedenen Behandlungsansatzen einschrankt.
Besonders bei AD ware es wichtig, langfristige Daten zu erfassen, um die Nachhaltigkeit der
Therapieerfolge und die Entwicklung der Lebensqualitdt der Patienten umfassend zu
verstehen. Langzeitbeobachtungen kdénnten wertvolle Erkenntnisse dartber liefern, wie sich
die Krankheit Uber die Zeit verandert und welche Behandlungen dauerhaft am effektivsten
sind. Zusammenfassend sind die Ergebnisse der Studien durch mehrere methodische
Limitationen eingeschrankt. Um die Versorgung von AD-Patienten umfassend zu verbessern,
sind weitere, methodisch diversifizierte und langfristige Studien notwendig, die diese

Limitationen bericksichtigen.

9 Fazit

Die Ergebnisse dieser Studie bieten wertvolle Einblicke in die Patient Journey von an AD
betroffenen Personen in Deutschland und verdeutlichen die erheblichen Herausforderungen,
mit denen Betroffene konfrontiert werden, hierzu zahlen neben gesundheitlichen Probleme,
auch Einschrankungen in der Lebensqualitat und finanzieller Belastung. Besonders schwer
betroffene Menschen haben eine hohe Krankheitslast und eine intensive Nutzung
medizinischer Leistungen, hieraus resultiert ein proaktiven Gesundheitsverhalten. Haufige
Arztwechsel resultieren oft, trotz Bemihungen, aus Unzufriedenheit mit den
Behandlungsergebnissen.

Die Studie hebt die Bedeutung digitaler Ressourcen in der Patientenaufklarung und -
unterstiitzung hervor, betont jedoch gleichzeitig die Notwendigkeit, die Qualitat der Online-
Informationen zu verbessern. Um die Versorgung von Menschen mit AD zu optimieren, sind
umfassende Ansatze erforderlich, die effektive medizinische Behandlungen, verbesserte
Patientenaufklarung und hochwertige digitale Ressourcen umfassen. Langfristig sollte das Ziel
sein, die personliche Belastung der Betroffenen zu verringern und ihre Lebensqualitat
nachhaltig zu verbessern. Die Behandlung von AD durch erfahrene Dermatologen ist gut
etabliert, jedoch bestehen Herausforderungen insbesondere in Punkten wie
Patientenzufriedenheit und Therapiekosten. Die haufige Nutzung des Internets zur
Informationssuche stellt sowohl eine Chance als auch eine Herausforderung dar. Wahrend
das Internet eine wichtige Rolle im Krankheitsbewusstsein spielt, beeintrachtigen die Qualitat
und Zuverlassigkeit der verfigbaren Informationen oft die Behandlungsergebnisse.

Gesundheitsdienstleister sollten die Qualitat der bereitgestellten Informationen sicherstellen
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und eine umfassende Betreuung bieten, die sowohl die medizinischen als auch die
psychosozialen Bedirfnisse der Betroffenen berticksichtigt. Die groRe Bedeutung der AD
wurde auch mittels Google Keyword Analyse gezeigt. Es besteht ein breites Spektrum an
Informationsbedurfnissen, die von allgemeinen Fragen bis hin zu spezifischen Symptomen
und Therapieoptionen reichen. Die starken regionalen Unterschiede im Suchvolumen und die
zeitlichen Veranderungen unterstreichen die Notwendigkeit, gezielte und regionale
Gesundheitskommunikationsstrategien zu entwickeln.

Insgesamt konnte gezeigt werden, dass viele Betroffene nach zusatzlichen oder erganzenden
Behandlungsmdglichkeiten suchen. Die Analyse von Suchmaschinendaten zeigt eine
wertvolle Methode auf, um die Interessen und Bedlrfnisse einer grolden Bevdlkerungsgruppe
zu verstehen, die im klinischen Alltag nicht prasent ist. Die gewonnenen Erkenntnisse konnten
genutzt werden, um Informationskampagnen besser an die Zielgruppe anzupassen und somit
die Gesundheitsversorgung zu verbessern. Weitere Forschung ist notwendig, um das Online-
Suchverhalten von Menschen mit AD genauer zu untersuchen und die Effektivitat von

Informationskampagnen zu bewerten.
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10 Zusammenfassungen Publikationen

10.1 Publikation 1

Titel: Atopische Dermatitis — ldentifikation von Bedirfnissen der deutschen Bevdlkerung
mittels Internetsuchanfragen

Hintergrund: Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen fir gesundheitliche
Themen fur die Allgemeinbevdlkerung. Deshalb kann die Analyse von Internetsuchmaschinen
dabei helfen, die gesellschaftlichen Interessen und Bedurfnisse bezuglich Erkrankungen zu
erfassen. AD ist eine haufige chronische Hauterkrankung, die eine erhebliche Belastung fur
die Lebensqualitat der Betroffenen darstellt.

Ziel: Ziel war es, die Suchanfragen zu atopischer Dermatitis in Bezug auf Haufigkeit,
Interessenschwerpunkt und zeitliches Auftreten in allen deutschen Bundeslandern zu
untersuchen. Hierdurch sollten unter anderem regionale Unterschiede identifiziert werden.
Methoden: Mithilfe des Google Ads Keyword Planner wurden AD-relevante Keywords
inklusive deren monatlichem Suchvolumen zwischen Januar 2017 und Dezember 2020
untersucht. Die Keywords wurden in verschiedene Kategorien eingeteilt. Die Daten wurden
deskriptiv analysiert, zeitliche und regionale Unterschiede wurden mittels Varianzanalysen
untersucht.

Ergebnisse: Insgesamt wurden 1419 AD-relevante Keywords gefunden, die ein Suchvolumen
von 14.817.610 Anfragen generierten. Die Kategorie "Allgemein" hatte mit 5.970.840
Suchanfragen das grofte Suchvolumen, obwohl die meisten Keywords der Kategorie
"Lokalisation" zugeordnet wurden (n = 348). Rund 60 % der Keywords zu "Lokalisation"
bezogen sich auf AD im Gesicht. Bremen und Hamburg hatten das gréf3te Suchvolumen pro
100.000 Einwohner. Ein erheblicher Anstieg im Suchvolumen war vor allem im Jahr 2020 zu
beobachten.

Schlussfolgerung: Die Analyse der Internetsuchanfragen zeigte, welche AD-relevanten
Aspekte von besonderer Bedeutung fiur die Bevolkerung waren. Dies kann helfen,
Informationskampagnen zielgerichtet anzupassen. Zudem unterstreicht die Studie die
zunehmende Relevanz des Internets als Informationsquelle fur gesundheitliche Themen. Eine
bessere Aufklarung der Bevolkerung Uber neue, effektive Therapiemethoden kdnnte zur
Verbesserung der Gesundheitsversorgung beitragen.

Eigenanteil: In Zusammenarbeit mit den Koautoren habe ich das Studiendesign geplant und
entwickelt. Einen wesentlichen Beitrag habe ich dabei durch die Durchflihrung der
statistischen Tests geleistet. Zudem war ich maRigeblich an der Verfassung des Manuskripts
beteiligt, das in enger Abstimmung mit den Koautoren entstanden ist. Die Ergebnisse der

Studie habe ich im Rahmen eines Posters auf dem EADV 2021 vorgestellt.
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10.2 Publikation 2

Titel: Dermatologists’ perspectives on healthcare of patients with atopic dermatitis: A cross-
sectional study in Germany

Hintergrund: AD ist eine haufige chronische Hauterkrankung, die erhebliche individuelle und
soziookonomische Belastungen verursacht.

Ziel: Das Ziel dieser Studie war es, die Gesundheitsversorgung von Patienten mit AD in
Deutschland aus der Perspektive niedergelassener Dermatologen zu untersuchen.
Methoden: Im Rahmen dieser Querschnittsstudie wurden im Juni 2021 niedergelassene
Dermatologen in Siddeutschland per Post kontaktiert. Ihnen wurde ein papierbasierter
Fragebogen zugesandt, der unter anderem personliche Daten, die jahrliche Anzahl der
Patienten, die Zufriedenheit mit der Behandlung sowie das Bewusstsein fir die Online-Suchen
der Patienten erfasste.

Ergebnisse: Insgesamt 98 Dermatologen (Durchschnittsalter 53,2 + 10,3 Jahre, 53,1%
mannlich) nahmen teil. Sie berichteten, dass sie im Median 300 AD-Patienten jahrlich
behandelten, von denen 11,0 % eine schwere Form hatten. Zwei Drittel der Arzte wurden
mindestens sechsmal im Jahr von schwer betroffenen Patienten konsultiert. Viele Arzte
wurden von mehreren Patienten kontaktiert, die zuvor von anderen Arzten behandelt worden
waren. Topische Kortikosteroide waren die am haufigsten verwendete Therapie. Der mediane
Anteil der Patienten, die ein Biologikum erhielten, lag bei 2,0 %. Wahrend fast alle
Dermatologen (89,8 %) mit der Wirksamkeit der verfugbaren Therapien zufrieden waren,
waren nur 37,7 % mit deren Kosten zufrieden. Hinsichtlich der wahrgenommenen
Therapiezufriedenheit bei Patienten schienen 65,3 % der Patienten mit schwerer AD zufrieden
zu sein. Die Nutzung des Internets zur Informationsbeschaffung tber AD wurde von 74,5 %
der Arzte als férderlich fiir das Bewusstsein angesehen, wahrend die meisten es als hinderlich
fur die Anspruiche der Patienten (69,1 %) und Therapieentscheidungen (48,4 %) empfanden.
Fast die gleiche Anzahl gab an, dass Online-Suchen ein Hindernis (37,9 %) oder keinen
Einfluss (38,9 %) auf die Arzt-Patienten-Beziehung haben.

Schlussfolgerung: Die Ergebnisse zeigen, dass die Versorgung von AD, insbesondere bei
schwer betroffenen Patienten, noch verbessert werden kann. Aus der Perspektive der
Dermatologen haben Online-Suchen Uberwiegend negative Auswirkungen auf verschiedene
gesundheitsbezogene Aspekte. Um die Gesundheitsversorgung zu optimieren, sollte die
medizinische Ausbildung und Aufklarung tber AD und moderne Behandlungsmdglichkeiten
verstarkt werden. Digitale Gesundheitsinformationen sollten verbessert und leichter
zuganglich gemacht werden, um Patienten eine bessere Orientierung und Unterstitzung zu
bieten

Eigenanteil: Bei der Planung und Organisation des Studienkonzepts habe ich eine zentrale

Rolle gespielt. Zusammen mit meinem Betreuer und den Koautoren haben wir das
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Forschungsdesign entwickelt, wobei mein besonderer Fokus auf der Strukturierung und
Feinabstimmung der Studienziele lag. Auch bei der Gestaltung des Fragebogens war ich
malfgeblich beteiligt und verantwortete die inhaltliche Ausrichtung sowie die Formulierung der
Fragen, um sicherzustellen, dass sie den wissenschaftlichen Anforderungen entsprechen und
prazise Daten fir die Analyse liefern.

Den Ethikantrag an die zustandige Ethikkommission habe ich verfasst. Anschlielend erstellte
ich eine Liste der in Bayern niedergelassenen Dermatologen mit kassenarztlicher Zulassung
und versandte die Studienfragen postalisch. Die Rickantworten der Studienteilnehmer
sammelte und digitalisierte ich eigenstandig.

Die Daten wurden in enger Zusammenarbeit mit den Koautoren statistisch analysiert,
interpretiert und ausgewertet. Das Publikationsmanuskript, einschlie3lich Tabellen und
Abbildungen, habe ich mitverfasst, es anschlieend in Abstimmung mit den Koautoren

Uberarbeitet und zur finalen Einreichung beim Verlag fertiggestellt.
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10.3 Publikation 3

Titel: Navigating through the healthcare system with atopic dermatitis: Analyzing patient
journeys in Germany

Hintergrund: AD ist eine komplexe und heterogene Hauterkrankung, die Menschen jeden
Alters betrifft und die Lebensqualitat erheblich beeintrachtigen kann. Das Verstandnis des
Patientenerlebnisses im Gesundheitssystem ist entscheidend fir die Verbesserung der
Versorgungsergebnisse.

Ziel: Ziel der Studie war es, das Patientenerlebnis von Personen mit AD in Deutschland zu
untersuchen, mit einem besonderen Fokus auf die Nutzung von Internetressourcen wahrend
dieses Prozesses.

Methoden: Von Juni 2021 bis Februar 2022 wurde eine Querschnittsstudie mittels eines
selbstverwalteten  Fragebogens  durchgefiihrt. Die  Teilnehmer bestanden aus
dermatologischen Praxen, ehemaligen Patienten der Dermatologie der TU-Minchen oder
wurden online rekrutiert.

Ergebnisse: Die Studie umfasste 276 Teilnehmer (62,3 % weiblich; Durchschnittsalter: 46,3 +
18,4 Jahre; durchschnittliche Krankheitsdauer: 26,9 + 17,5 Jahre; mittlerer DLQI: 10,0 = 5,6).
Etwa 191 Teilnehmer erhielten zum Zeitpunkt der Befragung eine medizinische Behandlung.
Die meisten Teilnehmer kontaktierten zunachst einen Hausarzt (42,4 %) und wurden zuerst
von einem Dermatologen diagnostiziert (57,6 %). Rund 47,1% waren derzeit in
dermatologischer Behandlung, mit durchschnittlich 4,5 Konsultationen pro Jahr. Fast alle
Personen (86,2 %) haben im Laufe ihrer Krankheitsgeschichte mehr als einen Arzt konsultiert.
Insgesamt konsultierten die Teilnehmer im Median fiinf Arzte, wahrend diejenigen mit schwerer
AD im Median sechs Arzte konsultierten. Die Zeitspanne von den ersten Symptomen bis zur
Diagnose und zwischen dem Konsultieren von zwei verschiedenen Arzten betrug jeweils im
Median sechs Monate. Ein haufiger Grund fiir einen Arztwechsel, war Unzufriedenheit mit den
Behandlungsergebnissen. Etwa 76,4 % der Teilnehmer nutzten das Internet flr
krankheitsbezogene Informationen und verlieRen sich dabei hauptsachlich auf Google.
Schlussfolgerung: Die Studie zeigt, dass Personen mit AD in Deutschland haufig mehrere
Arzte konsultieren und verschiedene Behandlungsmethoden ausprobieren, um Linderung zu
finden. Trotz der weit verbreiteten Nutzung medizinischer Behandlungen bleibt die
Zufriedenheit mit den Behandlungsergebnissen ein erhebliches Problem, das oft zu einem
Wechsel der Arzte fihrt. Die hohe Nutzung des Internets fiir krankheitsbezogene
Informationen unterstreicht die wachsende Bedeutung digitaler Ressourcen in der
Patientenerziehung. Unzufriedenheit mit den Behandlungsergebnissen, alternative Medizin
und die Qualitdt der Internetquellen betonen das Potenzial zur Verbesserung des

umfassenden Krankheitsmanagements, um die Versorgungsergebnisse zu verbessern
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Eigenanteil: Bei der Planung und Organisation des Studienkonzepts habe ich eine zentrale
Rolle Ubernommen. Zusammen mit meinem Betreuer und den Koautoren wurde das
Forschungsdesign entwickelt, wobei mein besonderer Fokus auf der Strukturierung und
Feinabstimmung der Studienziele lag. Auch bei der Gestaltung des Fragebogens war ich
malfigeblich beteiligt, indem ich die inhaltliche Ausrichtung und die Formulierung der Fragen
verantwortete, um sicherzustellen, dass sie den wissenschaftlichen Anforderungen
entsprechen und prazise Daten fir die Analyse liefern.

Den Ethikantrag an die zustandige Ethikkommission habe ich selbst verfasst. Danach erstellte
ich eine Liste der in Bayern niedergelassenen Dermatologen mit kassenarztlicher Zulassung
und versandte die Studienfragen postalisch. Die Antworten der Studienteilnehmer sammelte
und digitalisierte ich eigenstandig.

In Absprache mit meinem Betreuer wurden die gesammelten Daten statistisch analysiert,
interpretiert und ausgewertet. Das Publikationsmanuskript, einschlief3lich der Tabellen und
Abbildungen, habe ich mitverfasst, anschlieBend in Rucksprache mit den Koautoren

Uberarbeitet und fur die finale Einreichung beim Verlag vorbereitet.
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16 Anhang

16.1 Fragebogen Dermatologe

Klinik und Poliklinik
fiir Dermatologie und Allergologie am Biederstein
des Klinikums rechts der Isar

der Technischen Universitat Miinchen
Anstalt des offentlichen Rechts

Direktor: Univ.-Prof. Dr. med. Tilo Biedermann
Biedersteiner Strale 29, 80802 Miinchen

Patient Journey bei atopischer Dermatitis — Anschrift Biedersteiner Strake 29
z . z = 80802 Miinchen

Versorgungssituation in dermatologischen i (804140 3176

Settings (PATH) Email: linda tizek@tum.de

lucas.tizek@tum.de

Vielen Dank, dass Sie an unserer Umfrage teilnehmen! Wir moéchten an der TU Miinchen die aktuelle
Versorgungssituation von Menschen mit atopischer Dermatitis erforschen mit dem Ziel die Versorgung
langfristig zu verbessern. Die Datenerhebung ist anonym, sodass die Antworten nicht auf Sie
zurlickzufiihren sind.

Ihre Daten werden streng vertraulich behandelt. Das Ausfiillen des Fragebogens wird ca. 5 Minuten in
Anspruch nehmen, woflr wir uns sehr herzlich bei Ihnen bedanken mdchten!

Einwilligungserkldrung:

Ich habe den Text der Teilnehmerinformation gelesen und hatte ausreichend Zeit, mich zu
entscheiden. OJa
Ich erklare mich damit einverstanden, dass meine Daten aus diesem Fragebogen in
anonymer Form gespeichert und ausgewertet werden. Anonym bedeutet, dass die Daten | [0 Nein
nicht meiner Person zugeordnet werden konnen.

Ich erklare mich bereit, freiwillig an dieser Studie teilzunehmen.

1. Alter: Jahre

Geschlecht: [0 Weiblich [ Mannlich [ Divers

Wo arbeiten Sie? [ Einzelpraxis [0 Gemeinschaftspraxis [0 MVZ O Klinikum

Haben Sie bereits lhre Facharztausbildung abgeschlossen? [ Ja [ Nein

Seit vielen Jahren sind Sie bereits in der Dermatologie arztlich tatig? Jahre

oo |wN

Wie viele Patient*innen mit atopischer Dermatitis behandeln Sie ungefahr pro Jahr?

ca. Patient*innen, dies entspricht etwa % meiner Patient*innen

7. Die meisten meiner Patient*innen mit atopischer Dermatitis sind in der Altersklasse

[ <18 Jahre [ 18-29 Jahre [ 30-39 Jahre [ 40-49 Jahre [ 50-59 Jahre O =60 Jahre

8. Bitte geben Sie an, wie viel Prozent Ihrer Patient*innen eine leichte, mittel schwere und schwere

atopische Dermatitis haben:

Leichte (z.B. SCORAD <25 Punkte) %
Mittel schwere (z.B. SCORAD 25-60 Punkte) %
Schwere (z.B. SCORAD =60 Punkte) %

9. Wie haufig werden Sie durchschnittlich pro Jahr von lhren Patient*innen mit leichter, mittel
schwerer und schwerer atopischer Dermatitis konsultiert?
Leichter: O1Mal O2-3Mal 0O4-5Mal O>6 Mal
Mittel schwerer: O 1Mal O2-3Mal O4-5Mal [O>6Mal
Schwerer: O1Mal O2-3Mal [0O4-5Mal O=>6 Mal

PATH — Fragebogen Arzt*innen L
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. Welche spezifischen Scores erheben Sie zur Beurteilung des Schweregrades der atopischen

Dermatitis? [Mehrfachantwort méglich]
O Keinen O SCORAD ODLQI OEASI [ Sonstigen:

. Bei wie vielen Patient*innen haben Sie in den letzten 6 Monaten die Erstdiagnose atopische

Dermatitis gestellt?

O Keinem/r O 1-2 Patient*innen 0O 3-4 Patient*innen [ 5-10 Patient*innen O >10 Patient*innen

12.

Welches Symptom der atopischen Dermatitis fiihrt am haufigsten zur Erstvorstellung von

Patient*innen bei lhnen? [bitte nur eine Antwortmdglichkeit auswahlen]
O Starker Juckreiz O Papeln O Lichenifikation [ Ekzem [ Xerosis Cutis
O Ichthyosis-Hand O Schiaflosigkeit [ Sonstiges:

. Welches Symptom wird von den Patient*innen als am stérendsten berichtet? [bitte nur eine

Antwortmoglichkeit auswahlen]
[ Starker Juckreiz [0 Papeln [ Lichenifikation [ Ekzem [ Xerosis Cutis
O Ichthyosis-Hand O Schiaflosigkeit [ Sonstiges:

. Wie viele Patient*innen haben sich bei lhnen in den letzten 6 Monaten vorgestellt, die bereits bei

einem anderen Arzt / einer anderen Arztin in Behandlung waren?

[ Kein/fe 0O 1-2 Patient*innen O 3-4 Patientinnen [ = 5 Patient*innen O Ich weilk es nicht

Wie zufrieden sind die meisten lhrer

N — :
Patient*innen mit leichter, mittel schwerer und o Ziemiich | Weder | Ziemlich St
schwerer atopischer Dermatitis mit lhrer zufrieden | zufrieden | noch | unzufrieden | unzufrieden
Therapie?
15. Leichter O a a O O
16. Mittel schwerer O O O O O
17. Schwerer O a a ] O
Wie zufrieden sind Sie selbst mit den derzeit g Ziemtich | weder | Ziemiich o
verfiigbaren Therapieoptionen in Bezug auf... zufrieden | zufrieden | noch | unzufrieden | unzufrieden
18. Wirksamkeit O a | O O
19. Kosten O 0 O ] O
20. Zufriedenheit der Patient*innen O O a O O
21. Welche therapeutische MaRnahme setzten Sie zur Therapie der atopischen Dermatitis am

haufigsten ein? [bitte nur eine Antwortmdglichkeit auswahlen]
[0 Allgemeine Malknahmen und Basispflege (1) O Topische Glucocorticoide (2)
[ Topische Calcineurininhibitoren (3) [ Phototherapie (4)

[ Systemische Immunmodulatoren (inklusive Biologika) (5)

22,

Welche der davor genannten Therapiemafnahmen hat lhrer Meinung nach die beste
Wirksamkeit bei leichter, mittel schwerer und schwerer atopischer Dermatitis?
Leichter: Nummer

Mittel schwerer: Nummer

Schwerer: Nummer

PATH — Fragebogen Arzt*innen 2
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23. Bei viel Prozent lhrer Patient*innen mit atopischer Dermatitis verschreiben Sie Biologika?
%

24. Falls Sie zur Therapie lhrer Patient*innen mit atopischer Dermatitis systemische
Immunmodulatoren nutzen, welchen Wirkstoff / welches Prdparat nutzen Sie bevorzugt? [bitte
nur eine Antwortmdglichkeit auswéhlen]

O Ich nutze keine systemischen Immunmodulatoren

O Ciclosporin [ Azathioprin O MMF O MTX [O Dupilumab O Barcitinib (Olmuiant)

[0 Systemische Corticosteroide [ Andere:

25. Wie schnell sind Sie durchschnittlich bereit neue Therapien (auch off-label) bei Patient*innen
mit leichter, mittel schwerer und schwerer atopischer Dermatitis zu etablieren?
Leichter: 0O <1 Monat [ 1-6 Monate [J>6 Monate [ Gar nicht
Mittel schwerer: O <1 Monat [ 1-6 Monate [ >6 Monate [ Gar nicht

Schwerer: O <1 Monat 0O 1-6 Monate [ >6 Monate [ Gar nicht

26. Haben Sie Ihren Patient*innen schon einmal zu ergédnzenden alternativen Heilmethoden
geraten?

O Nein [ Ja, und zwar

Immer mehr Menschen informieren sich vor bzw. nach einem

Arztbesuch Uber ihre Erkrankung im Internet. Bezogen auf die Keine

" . Férderlich | Hinderlich .
einzelnen Aspekte, inwieweit finden Sie dies forderlich oder Auswirkung
hinderlich?

27. Diagnosestellung

28. Aufklarung liber Erkrankung

29. Therapieentscheidung

30. Therapiedauer

31. Patientenanspriiche

32. Patientenzufriedenheit

Oo|ojo|o(o|jo|o
Oo|o|o|o|o|o|o
o|o(o|o|o|o|o

33. Arzt-Patienten-Beziehung
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16.2 Fragebogen Betroffene

Klinik und Poliklinik
flr Dermatologie und Allergologie am Biederstein
des Klinikums rechts der Isar
der Technischen Universitat Miinchen
Anstalt des Offentlichen Rechts
Direktor: Univ.-Prof. Dr. med. Tilo Biedermann
Biedersteiner Strafte 29, 80802 Minchen

A% s

Umfrage: Patient Journey bei Neurodermitis — st ey rehads
»Vom Menschen zum Patienten* o Uaa1402178
mail: linda tizek@tum.de

lucas.tizek@tum.de

Wir mochten an der Klinik und Poliklinik fiir Dermatologie und Allergologie der TU Miinchen die medizinische
Versorgung von Menschen mit Neurodermitis erforschen, um mdgliche Versorgungsllcken zu identifizieren
und diese zu verbessern.

Die Datenerhebung ist anonym, sodass die Antworten nicht auf Sie zurlickzufihren sind. lhre Daten werden
streng vertraulich behandelt. Das Ausfiillen des Fragebogens wird ca. 5-10 Minuten in Anspruch nehmen,
woflir wir uns sehr herzlich bei Ihnen bedanken mdéchten! Bitte denken Sie daran die Einwilligungserklarung mit
Jja“ zu bestatigen, wenn Sie mit der Studienteilnahme einverstanden sind.

Einwilligungserklarung:
Ich habe den Text der Teilnehmerinformation gelesen und hatte ausreichend Zeit, mich zu O Ja

entscheiden. Ich erklare mich damit einverstanden, dass meine Daten aus diesem
Fragebogen in anonymer Form gespeichert und ausgewertet werden. Anonym bedeutet,

dass die Daten nicht meiner Person zugeordnet werden kénnen. O Nein
Ich erklare mich bereit, freiwillig an dieser Studie teilzunehmen.
1. Waurde bei lhnen jemals eine Neurodermitis (ein atopisches Ekzem) durch einen Arzt
diagnostiziert?
O Ja [J Nein (Keine Teilnahme an der Studie)
2. Alter: __ Jahre
3. Geschlecht: O weiblich O mannlich 0O divers
4. Was ist lhr hochster Bildungsabschluss?
O Kein Schulabschluss O Hauptschule / Volksschule O Berufsschule / Lehre
O Realschule / Mittlere Reife O Fachschule / Techniker- / Meisterschule
O Abitur / Fachabitur O Universitat
5. Wo wohnen Sie?
O Grofistadt (=100,000 Einwohner) O Mittelstadt (20,000 — 99,999 Einwohner)
O Kleinstadt (5,000 — 19,999 Einwohner) [ Landgemeinde (weniger als 5,000 Einwohner)
Seit wie vielen Jahren haben Sie Neurodermitis? _____ Jahre

Wen haben Sie wegen den Symptomen lhrer Neurodermitis als erstes konsultiert?
O Hausarzt / Hauséarztin [0 Hautarzt / Hautérztin (Dermatologe / Dermatologin) [ Anderer Arzt / Arztin

O Heilpraktiker / Heilpraktikerin O Sonstige Person:

8. Von welchem Arzt / Arztin wurde lhre Neurodermitis als erstes diagnostiziert?
O Hausarzt / Hausarztin [ Dermatologe / Dermatologin

O Anderer Arzt / Arztin:

9. Wie viel Zeit ist zwischen den ersten Symptomen lhrer Neurodermitis und der Diagnosestellung

durch einen Arztleiner Arztin vergangen?
Tage oder Monate oder Jahre

PATH - Fragebogen Betroffene 1
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13. Wie viele Arzte / Arztinnen haben Sie bereits wegen Ihrer Neurodermitis aufgesucht? (Bitte
jeweils die Anzahl angeben) [Mehrfachantwort méglich]
Hausarzte / Hausarztinnen
Dermatologen / Dermatologinnen

andere Arzte / Arztinnen und zwar folgende:

Heilpraktiker / nicht-arztliche Behandler
13.1. Falls Sie bereits mehr als einen Arzt / Arztin aufgesucht haben: Wie schnell haben Sie im
Durchschnitt einen anderen Arzt / Arztin aufgesucht?
O Direkt nach einem Besuch O nach ca. Wochen oder nach ca. Monaten
13.2. Was waren Griinde dafiir, dass Sie den Arzt / Arztin gewechselt haben [Mehrfachantwort
maoglich]:
O Nicht zufriedenstellendes Therapieergebnis [ Keine Verschreibung der neusten Therapieoptionen
O Unzufriedenheit mit Arzt-Patienten-Beziehung 0 Zu lange Terminwartezeiten

[0 Zu lange Wegzeiten [ Sonstige Griinde:

13.3. Wieso haben Sie diesen neuen Arzt / Arztin aufgesucht? [Mehrfachantwort méglich]
0 Empfehlung von Familie / Freunden O Internetrecherche [ Offentliche Werbung (z.B. Plakate)
O Sonstiger Grund:

14. Wurden Sie wegen lhrer Neurodermitis schon einmal stationar behandelt?

OJa O Nein O Ich weilk es nicht / Ich kann mich nicht erinnern

15. Wie viele verschiedene Medikamente / Cremes / Salben haben Sie bereits zur Therapie

verschrieben bekommen?

OKeine 01 023 045 [O=5 [Olchweill es nicht

16. Haben Sie bereits von einer systemischen Therapie (Tabletten / Spritzen) bei Neurodermitis
gehort?
[ Nein (weiter mit Frage 17) [OJa O Ich weil} es nicht
16.1. Falls ,,Ja*: Wurde lhre Neurodermitis schon einmal mit einer systematischen Therapie

behandelt?

O Ja, aktuell O Ja, friher einmal O Nein (weiter mit Frage 17) [ Ich weill es nicht
16.1.1. Wie viele unterschiedliche systemische Therapien haben Sie erhalten? (Bitte Anzahl

angeben) systemische Therapien

17. Haben Sie bereits von Biologikum als Therapieoption bei Neurodermitis gehért?
[ Nein (weiter mit Frage 18) O Ja O Ich weil} es nicht

17.1. Fall ,,Ja“: Wurde lhre Neurodermitis schon einmal mit Biologikum behandelt?

O Ja, aktuell O Ja, friiher einmal O Nein O Ich weild es nicht

PATH - Fragebogen Betroffene 3
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10. Befinden Sie sich derzeit wegen lhrer Neurodermitis in Behandlung? [Mehrfachantwort méglich]
O Ja, bei einem Hausarzt / Hausarztin (bitte Frage 10.1 auch beantworten)
[ Ja, bei einem Dermatologen / Dermatologin (bitte Frage 10.2 auch beantworten)
O Ja, bei einem anderen Arzt / Arztin z.B. Kinderarzt, HNO (bitte Frage 10.3 auch beantworten)

0 Ja, aber bei keinem Arzt / Arztin, sondern (bitte Frage 10.4 auch beantworten)

O Nein (bitte Frage 10.5 auch beantworten)
10.1. Falls ,,Ja, bei einem Hausarzt / Hausarztin“: Wie haufig waren Sie in den letzten 12 Monaten
wegen lhrer Neurodermitis dort in Behandlung?
O Ca. 1x im Monat O Ca. alle 2-3 Monate [ Ca. alle 4-5 Monate
O Ca. jedes halbe Jahr [ 1 Mal [ Kein Mal
10.2. Falls ,,Ja, bei einem Dermatologen / Dermatologin_: Wie hdufig waren Sie in den letzten 12
Monaten wegen lhrer Neurodermitis dort in Behandlung?
O Ca. 1x im Monat [ Ca. alle 2-3 Monate [ Ca. alle 4-5 Monate
O Ca. jedes halbe Jahr O 1 Mal O Kein Mal
10.3. Falls ,,Ja, bei einem anderen Arzt / Arztin“: Wie hdufig waren Sie in den letzten 12 Monaten
wegen lhrer Neurodermitis dort in Behandlung?
O Ca. 1x im Monat O Ca. alle 2-3 Monate [ Ca. alle 4-5 Monate
O Ca. jedes halbe Jahr J 1 Mal 0 Kein Mal
10.4. Falls ,,Ja, aber bei keinem Arzt / Arztin®: Wie hidufig waren Sie in den letzten 12 Monaten dort
in Behandlung?
O Ca. 1x im Monat O Ca. alle 2-3 Monate O Ca. alle 4-5 Monate
O Ca. jedes halbe Jahr O 1 Mal O Kein Mal
10.5. Falls ,,Nein“: Was sind Griinde dafiir, dass Sie sich derzeit nicht in Behandlung befinden?
{Mehrfachantwort méglich]

O Symptomfrei O Kein zufriedenstellendes Ergebnis der bisherigen Therapien

O Alternative Heilmethoden [0 Sonstige:

Wie zufrieden Sind Sie Sehr Ziemlich Weder Ziemlich Sehr Frage betrifft
bislang mit der ... zufrieden| zufrieden noch unzufrieden |unzufrieden| mich nicht

11. Hausérztlichen
Versorgung lhrer O O O a O O
Neurodermitis

12. Dermatologischen
Versorgung lhrer O O O | O O

Neurodermitis

PATH - Fragebogen Betroffene 2



18. Haben Sie bereits therapeutische Mainahmen versucht, die nichts mit klassischen Arzneimitteln
zu tun haben?
O Nein (weiter mit Frage 19)
O Ja, und zwar [Mehrfachantwort méglich]
O Homdoopathie [0 Erndhrungsumstellung / Diaten O Natiirliche Produkte (z.B. Kokosol)

O Sonstiges:

18.1. Fall ,,Ja*: Wie zufrieden waren Sie mit diesen Malnahmen?

[ Sehr zufrieden [ Ziemlich zufrieden [0 Weder noch [ Ziemlich unzufrieden [ Sehr unzufrieden

19. Haben Sie schon einmal das Internet genutzt, um nach Informationen beziiglich Ihrer
Neurodermitis zu suchen?

[0 Nein (Weiter mit Frage 1 zur Lebensqualitat auf Seite 5)

[0 Ja, und zwar [Mehrfachantwort méglich]
O Google O Andere Suchmaschine [ Wikipedia [ Facebook [ Andere soziale Medien
0 Webseiten von Selbsthilfegruppen [0 Webseiten von éffentlichen Behorden

[ Sonstige:

20. Haben Sie das Internet bereits genutzt, um nach Informationen zu lhrer Neurodermitis zu suchen,
bevor Sie die Diagnose durch einen Arzt / Arztin erhalten haben?
[ Nein, erst nachdem ich die Diagnose erhalten habe (weiter mit Frage 21)
O Ja, bereits bevor ich die Diagnose erhalten habe (bitte Frage 20.1 auch beantworten)
20.1. Falls ,Ja": Welche Quellen haben Sie benutzt, um sich zu informieren? [Mehrfachantwort
méglich]
O Google O Andere Suchmaschine [ Wikipedia O Facebook O Andere soziale Medien

O Webseiten von Selbsthilfegruppen [ Webseiten von offentlichen Behdrden

[J Sonstige:

21. Wieso haben Sie online nach Neurodermitis gesucht? [Mehrfachantwort méglich]
[0 Um generelle Informationen zu Symptomen / zur Erkrankung / zu Beschwerden zu finden
O Um Informationen eines Arztes / Arztin zu bestétigen
O Um Informationen liber andere Therapieanséatze zu erhalten
O Um Erfahrungen mit anderen Betroffenen auszutauschen

[0 Andere Griinde:

22. Hat sich Ihr online Suchverhalten nach einem Arztbesuch verandert?
[0 Nein
O Ja, und zwar [Mehrfachantwort méglich]
O Konkretere Suche (z.B. nach bestimmten Webseiten, Medikamenten/Produkten)

O Haufigere Suche / langere Suche [J Sonstiges:
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23. Wie oft haben Sie in den letzten 3 Monaten ungefihr nach Informationen zu lhrer Neurodermitis
online gesucht?
O Taglich O Mehrmals die Woche [O Mehrmalsim Monat [ (fast) nie (weiter mit Frage 24)
23.1. Wie viel Zeit verbringen Sie durchschnittlich mit der Suche nach Informationen / dem
Austausch mit anderen Betroffen:

ca. Minuten oder ca. Stunden

24. Wie zufrieden sind Sie allgemein mit der Qualitit der Quellen, die Sie im Internet finden?

[ Sehr zufrieden [ Ziemlich zufrieden [0 Weder noch [ Ziemlich unzufrieden O Sehr unzufrieden

25. Wie einfach finden Sie es, die Qualitit der Quellen einzuschétzen?

O Sehr einfach [ Ziemlich einfach [ Weder noch [ Ziemlich schwierig [ Sehr schwierig

26. Wie stark stimmen Sie folgender Aussage zu: Meine Suchen im Internet haben mich dazu bewegt
einen Arzt / Arztin aufzusuchen:

[0 Stimme stark zu O Stimme zu O Weder noch O Stimme nicht zu O Stimme Uberhaupt nicht zu

Lebensqualitat:
Ziel des Fragebogens ist es herauszufinden, wie sehr Ihre Neurodermitis |hr Leben in den vergangen 7
Tagen beeinflusst hat.

1. Wie sehr hat Inhre Haut in den vergangen 7 Tagen gejuckt, | [ Sehr

war wund, hat geschmerzt oder gebrannt? 0 Ziemlich
O Ein bisschen

O Uberhaupt nicht

2. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung Sie in den vergangen 7 | [0 Sehr

Tagen verlegen oder befangen gemacht? 0O Ziemlich
[ Ein bisschen

O Uberhaupt nicht

3. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung Sie in den vergangen 7 | (] Sehr

Tagen bei Einkiufen oder bei Haus- oder Gartenarbeiten | [ Ziemlich

[ Ein bisschen

indert? " ifft mi
behindert? O Uberhaupt nicht Eclzn;age betrifft mich

4. Wie sehr hat lhre Hauterkrankung die Wahl der Kleidung O Sehr
beeinflusst, die Sie in den vergangen 7 Tagen getragen O Ziemlich
haben? O Ein bisschen

O Uberhaupt nicht 0O Frage betrifft mich

nicht

5. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung in den vergangenen 7 O Sehr

Tagen lhre Aktivititen mit anderen Menschen oder lhre O Ziemlich
O Ein bisschen

izei i ) -
Freizeitgestaltung beeinflusst? O Uberhaupt nicht

O Frage betrifft mich
nicht

6. Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung es lhnen in den O Sehr

vergangenen 7 Tagen erschwert, sportlich aktiv zu sein? | O Ziemlich
[ Ein bisschen

O Uberhaupt nicht 0O Frage betrifft mich

nicht
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vergangen 7 Tagen ein Problem bei lhre beruflichen
Tatigkeit bzw. lhrem Studium gewesen?

[ Ein bisschen
O Uberhaupt nicht

7. Hat Ihre Hauterkrankung in den vergangenen 7 Tagen dazu | (] Ja O Frage betrifft mich
gefiihrt, dass Sie Ihrer beruflichen Titigkeit nicht 0 Nein nicht
nachgehen oder nicht studieren konnten?
Falls nein, wie sehr ist lhre Hauterkrankung in den O Ziemlich

Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung in den vergangenen 7
Tagen Probleme im Umgang mit lhrem Partner, Freunden

oder Verwandten verursacht?

[ Sehr

O Ziemlich

O Ein bisschen

O Uberhaupt nicht

O Frage betrifft mich
nicht

Wie sehr hat Ihre Hauterkrankung in den vergangen 7

Tagen |hr Liebesleben beeintrachtigt?

O Sehr

O Ziemlich

[ Ein bisschen

O Uberhaupt nicht

O Frage betrifft mich
nicht

. Inwieweit war die Behandlung Ihrer Haut in den

vergangenen 7 Tagen fir Sie mit Problemen verbunden
(z.B. weil die Behandlung Zeit in Anspruch nahm oder Ihr

Haushalt unsauber wurde?)

O Sehr

O Ziemlich

O Ein bisschen

O Uberhaupt nicht

O Frage betrifft mich
nicht

© Dermatology Life Quality Index. A Y Finlay, G K Khan, April 1992

Schweregrad der Neurodermitis: Patient-Oriented Eczema Measure (POEM)

An keinem | An 1-2 | An 3-4 | An 5-6 | Jeden
Tag Tagen | Tagen | Tagen Tag
1. An wie vielen Tagen hat Ihre Haut in den letzten 7 O O O O O
Tagen wegen des Ekzems gejuckt?
2. In wie vielen Nachten war lhr Schiaf in den letzten 7
Tagen wegen des Ekzems gestort? = = = = =
3. An wie vielen Tagen hat lhre Haut in den letzten 7
Tagen wegen des Ekzems geblutet? = o = = =
4. An wie vielen Tagen hat lhre Haut in den letzten 7
Tagen wegen des Ekzems genasst oder klare O O O O O
Flissigkeit abgesondert?
5. An wie vielen Tagen war |hre Haut in den letzten 7
Tagen wegen des Ekzems rissig? E & e 2 £
6. An wie vielen Tagen Hat sich Ihre Haut in den letzten 7
Tagen wegen des Ekzems geschuppt? = = o o o
7. An wie vielen Tagen hat sich Ihre Haut in den letzten 7 - O . . -
Tagen wegen des Ekzems trocken oder rau angefiihit?
Happiness:
Alles in allem, was wiirden Sie sagen, wie gliicklich sind Sie?
AuBerst AuRerst
Ungliicklich gliicklich
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O O O a O d O O O O O
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16.3 Poster EADV

Technische Universitat
Miinchen

 Mlingedin
e

Revealing people's interest in atopic dermatitis: A retrospective online search analysis
Lucas Tizek, Linda Tizek, Maximilian Schielein, Alexander Zink

*Depariment of Dermatology and Allergy, School of Medicine, Technical University Munich, Munich, Germany

Background

Klinikum rechts der Isar

Atopic dermatitis (AD} is a commeon chronic skin disease, which can cause a subsianfial burden in - A retrospective longitudinal study using Google Ads Heyword Planner was performed to examine the
affected individuals search volume of search terms that were relevant to the topic “atopic dermatitis”.

To get infic ion about the di the i is an important source of health information and thus, = Al identified keywords were reviewed and categorized into ten groups.

internet search analysis offers the patential fo receive 8 comprehensive overview of people’s interest = To assess differences between the federal stafes, the search wolume was calculated per 100,000
The aim of this study was to assess the Google search volume related to AD in Germany and its federal inhabitants

states between January 2017 and December 2020,

= Owverall, 1,419 keywords were identified, resulting in a search volume of 14,817,6410 queries.

= A significant increase in the search volume was observed, which increased by more than 70% from 2017
(n=2,834,790) to 2020 [n=5.041,410).

= The category 'gemeral’ had the highest search volume (n=5870.840), since the most common searched keyword
was the German lay word for AD "Neurodermitis’ (n=5,226,810, Figure 1),

= In the ‘therapy’ category, In the therapy category, 25% of the searches were each for general gqueries or specific
brands, but also nearly 20% were for home remedies.

= Afotal of 348 key refered to 'l 1", which had a search volume of 3,083,300 searches. Most of these
searches focused on the face (23.3%), followed by eye (18.2%) and hands and fingers (17.6%).

= The highest search wvolume per 100,000 inhabitanis was observed in Bremen (n=31343.6) and Hamburg
(n=33072,56). whereas Baden-Wuertemberg (n=15681.8) and Bavaria (n=15007.8. Figure 3) had the lowest The
proporfion of general search gueries was comparatively higher in the states with the largest populations in particular.
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Figure 1: Content categorization of AD-related search temms identified by Google Ads Keyword Planner
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Conclusion

Parts of this study were supported by an unrestricted research grant by Lec Pharma GmbH.

.de

= Pecple living in northern and eastern Gemany searched slightly more ofien for ADThe high increase in
search volume, espedially during the COVID-18 pandemic, demonsirated the rising important of the
Internet as source of health information

= Search analysis are an useful tool to identify search behavior trends and respeciive inhabitants’ needs

ucas.Tizek@tu
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16.4 Publikation 1

Der Hautarzt

Originalien

Hautarzt 2022 - 73:475-484
https://doi.org/10.1007/s00105-022-04974-x
Angenommen: 14, Februar 2022

Atopische Dermatitis —
okeiyad e Identifikation von Bediirfnissen
® der deutschen Bevélkerung
mittels Internetsuchanfragen

Ghach for

updntes
Linda Tizek - Maximilian C. Schielein - Lucas Tizek - Alexander Zink
Fakultét fiir Medizin, Klinik und Poliklinik fiir Dermatologie und Allergologie, Technische Universitét
Minchen, Minchen, Deutschland

Zusammenfassung

Hintergrund: Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen fir
gesundheitliche Themen fiir die Allgemeinbevélkerung. Deshalb kann die Analyse von
Internetsuchmaschinen dabei helfen, die gesellschaftlichen Interessen und Bediirfnisse
beztiglich Erkrankungen zu erfassen.

Ziel: Ziel dieser Studie war es, die Suchanfragen zu atopischer Dermatitis (AD) in Bezug
auf Haufigkeit, Interessenschwerpunkt und zeitliches Auftreten in allen deutschen
Bundesldndern zu untersuchen, um magliche regionale Unterschiede zu identifizieren.
Material und Methoden: Mithilfe des Google Ads Keyword Planner wurden AD
relevante Keywords inklusive deren monatlichen Suchvolumens zwischen Januar 2017
und Dezember 2020 identifiziert, die in Interessenschwerpunkte unterteilt wurden.
Ergebnisse: Es wurden 1419 Keywords gefunden, die ein Suchvolumen von
14.817.610 Anfragen hatten. Das grfite Suchvolumen hatte die Kategorie Aligemein
(n=15.970.840), jedoch wurden der Kategorie Lokalisation die meisten Keywords
zugeordnet (n= 348). Rund 60 % der Keywords zu Lokalisation bezogen sich auf

AD im Gesicht. Von allen Bundesldandern hatten Bremen und Hamburg das gréfite
Suchvolumen pro 100.000 Einwohner, Mit iiber 70 % war ein enormer Anstieg im
Suchvolumen zu beobachten, der v. a. 2020 sichtbar wurde.

Diskussion: Durch diese Internetsuchmaschinenanalyse konnte verdeutlicht werden,
welche AD-relevanten Aspekte von besonderer Bedeutung fiir die Bevdlkerung
waren, was dabei helfen kann, Informationskampagnen zielgerichtet anzupassen.
Zudem unterstreicht die Studie die immer groBer werdende Relevanz des Internets als
Informationsquelle fir gesundheitliche Themen.

Zusatzmaterial online

Die Online-Version dieses Beitrags (https://
dol.org/10.1007/500105-022-04974-

x) enthalt zusatzliche Tabellen. Beitrag
und Zusatzmaterial stehen [hnen im
elektronischen Volltextarchiv auf https://
wwwi.springermedizin.de/der-hautarzt zur

Schliisselworter
Google - Infodemiologie - Neurodermitis - Gesundheitsinformation - Lokalisation - Zeitlicher Trend

Atopische Dermatitis (AD) ist eine haufi-
ge chronische Hauterkrankung, die eine
lebenslange Belastung der Lebensquali-
tat darstellen kann. Trotz hocheffektiver
Behandlungsmdéglichkeiten gibt es noch
einen erheblichen Anteil betroffener Per-
sonen, die keine adaquate medizinische
Behandlung erhalten. Deshalb ist es wich-
tig, auch unkonventionelle Methoden
wie Online-Suchmaschinenanalysen zu
nutzen, um einen holistischen Uberblick
tiber die Interessen und Bediirfnisse der
Bevblkerung zu bekommen. Dabei ermég-

Verfiigung. Sie finden das Zusatzmaterial
am Beitragsende unter ,Supplementary
Information”.

QR-Code scannen &Beitrag online lesen

lichen Suchmaschinenanalysen, sowohl
regionale als auch zeitliche Trends zu
identifizieren.

Hintergrund

Die AD ist eine chronische Hauterkran-
kung, deren Pravalenz in den letzten Jahr-
zehnten zugenommen hat, wobei Kinder
haufiger betroffen sind als Erwachsene
[17, 23]. In Deutschland betragt die Prava-
lenz bei Erwachsenen zwischen 1,3 und
3,7% [10, 21]. Bei AD, die durch starken
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Originalien

Juckreiz und wiederkehrende ekzematdse
Lasionen charakterisiert ist, kann die Le-
bensqualitdt von Betroffenen enorm ein-
geschrankt sein [7, 23]. Die psychosoziale
Belastung kann sich nicht nur in Depres-
sionen oder suizidalen Gedanken duBern,
sondern auch in einem reduzierten Gliicks-
empfinden [6, 7, 14, 23].

Die Krankheit stellt zudem eine finan-
zielle Belastung dar. Die in Europa durch-
schnittlichen selbst getragenen Kosten fiir
die Gesundheitsversorgung betragen rund
927,12 € pro Jahr pro betroffener Person,
wobei die erheblichen Aufwendungen fiir
Produkte des taglichen Bedarfs, wie z. B.
Pflegecremes, nicht inbegriffen sind [28].
Diese hohen Ausgaben sind unteranderem
ein Resultat der Nichtinanspruchnahme
medizinischer Leistungen, wodurch Be-
troffene keine addquate Therapie erhalten
kénnen [13], obwohl durch die Zulassung
von modernen Therapien die Behand-
lung von Menschen mit mittelschwerer
bis schwerer AD signifikant verbessert
werden konnte [6, 24].

Um sich tiber gesundheitliche Themen
unabhangig vom Arztkontakt zu informie-
ren, ist das Internet eine der wichtigsten
und am meisten genutzten Quellen [1].
Nicht nur Betroffene, sondern auch deren
Angehorige suchen online nach Informa-
tionen, um sich beispielsweise iiber Thera-
pieansitze zu informieren [6]. In Deutsch-
land nutzten 2020 ca. 94 % der Uber 13-
jahrigen Bevilkerung das Internet, und mit
ca. 90% ist Google die am haufigste ver-
wendete Suchmaschine [2, 5]. Durch die-
sen hohen Marktanteil eignen sich die Da-
ten dazu, das Interesse der Bevélkerung zu
verschiedenen Aspekten einer Erkrankung
zu untersuchen, Frithere Studien konnten
z. B. Korrelationen zwischen dem Suchvo-
lumen von Hautkrebs mit Registerdaten
zeigen oder nationale und internationale
Interessenunterschiede bezliglich Juckreiz
identifizieren [9, 20, 27].

Ziel dieser Studie war es, die Suchan-
fragen zu AD in Bezug auf Haufigkeit, In-
teressenschwerpunkt und zeitliches Auf-
treten in allen deutschen Bundeslandern
zu untersuchen, um magliche regionale
Unterschiede zu identifizieren.
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Methodik

Studiendesign

Es wurde eine retrospektive longitudi-
nale Studie durchgefuhrt, die mithilfe
des Google Ads Keyword Planner das
AD-Suchvolumen zwischen Januar 2017
und Dezember 2020 untersucht. Google
Ads wurde urspriinglich implementiert,
um Marketingkampagnen zu optimieren,
jedoch wurde das Tool immer haufiger
auch fiir wissenschaftliche Fragestellun-
gen genutzt [19, 27]. Die fur die jeweilige
Fragestellung ausgewadhlten Keywords
werden in das Tool eingepflegt, welches
dann eine Liste mit assoziierten und re-
levanten Keywaords (einzelne Worter oder
Phrasen) inklusive deren Suchvolumen
liefert. Dabei entspricht das Suchvolumen
den Suchanfragen, die pro Monat bei
Google generiert werden. In dieser Studie
wurden die Begriffe ,Neurodermitis” und
Latopische Dermatitis” dazu verwendet,
um das dazugehodrige Suchvolumen in
allen Bundeslandern zu untersuchen. Die
Region- und Spracheinstellungen wurden
so festgelegt, dass nur Nutzer beriick-
sichtigt wurden, die in den jeweiligen
Regionen lebten/sich auf hielten, die die
Produkte auf Deutsch verwendeten und
die eine deutsche IP-Adresse nutzten. Da
fur die Studie keine personenbezogenen
Daten, sondern 6ffentlich frei zugangliche
Daten verwendet wurden, waren weder
ein Ethikvotum noch eine Einwilligungs-
erklarung notwendig.

Klassifizierung

Alle identifizierten Keywords wurden zu-
nachst qualitativ untersucht und durch
ein induktives Vorgehen wurden 10 ver-
schiedene Interessenschwerpunkte iden-
tifiziert: (1) Allgemein (z.B. ,Neuroder-
mitis“), (2) Differenzialdiagnose (z.B.
JIst  Neurodermitis Schuppenflechte?”),
(3) Einflussfaktor (z.B. ,Atopisches Ek-
zem Schwangerschaft”), (4) Information
(z.B. ,Hilfe bei Neurodermitis”), (5) Le-
bensabschnitt (z.B. ,Atopisches Ekzem
Baby"), (6) Lokalisation (z.B. ,Neurodermi-
tis Gesicht"), (7) Pflege (z.B. ,Handcreme
bei Neurodermitis”), (8) Symptom (z.B.
+Neurodermitis Juckreiz’), (9) Therapie
(z.B. ,Neurodermitis Behandlung”) und

(10) Vertraglichkeit (z.B. ,Neurodermi-
tis Kosmetik”). Die Kategorie Therapie
wurde zudem in weitere Unterkategorien
wie beispielsweise: (a) Allgemein (z.B.
JAtopische Dermatitis Medikamente”),
(b) Biologika (z.B. ,Biologicals Neuroder-
mitis”), (c) Cortison (z.B. ,Cortisonsal-
be bei Neurodermitis”), (d) Hausmittel
(z.B. ,Hausmittel Neurodermitis Gesicht"),
(e) Lichttherapie (z.B. ,Phototherapie
Neurodermitis), (f) Marken/Produkte,
(g) Naturheilkunde (z.B. ,Neurodermitis
Naturheilmittel’) und (h) neue Therapien
(z.B. ,Neurodermitis neue Behandlung®)
gegliedert. Suchbegriffe wurden meh-
reren Kategorien zugeordnet, sofern sie
mehrere Kriterien erfiillten.

Statistik

Das Suchvolumen wurde pro 100.000
Einwohner berechnet und deskriptiv aus-
gewertet [18]. Um zu untersuchen, ob es
zeitliche Trends (zwischen den Jahren und
zwischen den Jahreszeiten) gab und ob
das Suchvolumen in den Bundesldndern
unterschiedlich war, wurden einfaktori-
elle Varianzanalysen (ANOVA) mit einem
Bonferroni-post-hoc-Test verwendet. Bei
Verletzungen der Annahmen wurde die
Welch-ANOVA mit einem Games-Howell-
post-hoc-Test berechnet. Ausgenommen
der Stadtstaaten wurde der Zusammen-
hang zwischen der Anzahl an Suchan-
fragen und verschiedenen Variablen (z.B.
soziodemografische Merkmale, Bevolke-
rungsdichte, Arzte je Einwohner) mithilfe
der Korrelation nach Pearson untersucht
[2, 4]. Die Stadtstaaten wurden in der
Analyse nicht beriicksichtigt, da sowohl
die urbane als auch die ldndliche Be-
volkerung betrachtet werden sollten. Fiir
die rdumliche Darstellung wurden die
digitalen Geodaten des Bundesamtes fiir
Kartographie und Geoddsie mithilfe eines
freien  Open-Source-Geographischen-In-
formationssystems (QGIS Version 2.14.22,
QGIS Entwicklungsteam, 2016, Minden,
Deutschland) dargestellt [3]. Die statisti-
sche Auswertung wurde mit SPSS 26 (IBM
Corporation, Armonk, NY, USA) durchge-
fihrt.
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lumen

Ergebnisse

Insgesamt wurden 1419 AD-relevante Key-
words identifiziert, die von Januar 2017
bis Dezember 2020 14.817.610 Suchanfra-
gen erzielten (@ Abb. 1). Das am haufigs-
te gesuchte Keyword war ,Neurodermitis”
(n=5.226.810, 36,3 %), gefolgt von ,Neu-
rodermitis Baby” (n=411.470, 2,8 %) und
Latopisches Ekzem” (n=317.830, 2,1%).

Kategorisierung

Die @Abb. 1 zeigt die Anzahl an Such-
begriffen und deren Suchvolumen in den
einzelnen Kategorien. Die Kategorie All-
gemein hatte mit 5.970.840 Suchanfragen
das groBte Suchvolumen, obwohl diese Ka-
tegorie nur 56 Keywords und somit 3,9 %
aller identifizierten Keywords enthielt. Fast
gleich viele Keywords wurden der Kate-
gorie Einflussfaktor zugeordnet (n=59,
4,2%), von denensich jeweils 14 Keywords
(23,7 %) auf Stress und Schwangerschaft
sowie 6 Keywords (10,2%) auf die Psy-
che bezogen. In der Kategorie Information

(159 Keywords, 11,2 %) bestand das grofite
Interessean Erndhrung (n= 57,35,8%).Zu-
dem zeigte sich, dass es inder Kategorie Le-
bensabschnitt (293 Keywords, 20,6 %) viel
mehr Keywords zu AD bei Babys (n=142,
48,5 %) als bei Erwachsenen (n= 26, 8,8 %)
gab. In der Kategorie Symptom (180 Key-
words, 13,0%) beschaftigten sich die meis-
ten Keywords mit Juckreiz (n=41, 22,8 %)
und trockener Haut (n=24, 13,3%).

Die meisten Keywords wurden der Ka-
tegorie Lokalisation zugeordnet (n = 348,
24,5%). Das hochste Suchvolumen wurde
fiir AD im Gesicht (n=716.160, 24,4 %),
an den Augen (n=>560.370, 19,0%) und
an den Handen (n=540.780, 18,4 %) ver-
zeichnet. Insgesamt machten Lokalisatio-
nen im Gesicht 60,0% der Anfragen in
dieser Kategorie aus. Aulerdem wurde et-
wa gleich haufig nach AD an den Armen
(n=185.080, 5,2 %) und im Genitalbereich
(n=169.050, 4,4%) gesucht (@ Abb. 2).

Die Kategorie Pflege enthielt 308 Such-
begriffe (21,7 %), woven sich die meisten
Keywords auf bestimmte Marken (n= 282,
26,6 %) bezogen und einige auf beispiels-

weise Ole (n=22, 7,1%). Im Vergleich da-
zu wurden rund 50 Keywords weniger der
Kategorie Therapie zugeordnet (n=252,
17,8%). Wahrend sich in dieser Kategorie
nur 4 Suchbegriffe (1,6%) auf Biologika
und nur 5 (2,0%) auf neue Therapien be-
zogen, enthielten 34 Keywords (13,5%)
das Wort Hausmittel (@ Abb. 1),

Vergleich zwischen den
Bundeslandern

Das héchste Suchvolumen pro 100.000
Einwohner hatten Hamburg (n=33.072,6)
und Bremen (n=31.343,6), welches mehr
als doppelt so hoch war wie das von Bayern
(n=15.007,8) und Nordrhein-Westfalen
(NRW, n=15.753,9, @Tab. 1, @Abb. 3).
Die post-hoc Tests zeigten, dass es in je-
der Kategorie bis auf Allgemein (p=1,00)
signifikante Unterschiede im relativen
Suchvolumen zwischen den Bundeslan-
dern gab. Zum Beispiel unterschied sich
in der Kategorie Differenzialdiagnose
das Suchvolumen pro 100.000 Einwoh-
ner in Rheinland-Pfalz (n=366,1) signi-
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fikant von dem in Baden-Wiirttemberg
(n=218,7; p<0,001), Bayern (n=203,0;
p <0,001}, Bremen (n=856,1; p=0,001),
NRW (n=189,9; p < 0,001) und dem Saar-
land (n=701,1; p=0,031, @Tab. 1). Die
Korrelationsanalyse ergab, dass die An-
zahl an Suchanfragen signifikant positiv
korrelierte mit dem Durchschnittsalter
(r=0,560, p=0,047) und der Anzahl an
Arzten je Einwohner (r=0,589, p=0,034,
Online-Tab. 1).

Besonders in den bevdlkerungsreichen
Bundeslandern wie beispielsweise Bayern
und NRW wurde mit mehr als 40% des
Suchvolumens ein hoher Anteil an all-
gemeinen Anfragen verzeichnet. Im Ver-
gleich dazu lag der Anteil im Saarland bei
nur 26,1%, was dort etwa gleich groB8 war
wie der Anteil der Anfragen zu Lokalisa-
tionen (25,4 %, @ Tab. 1). Eine detaillierte
Betrachtung der Kategorie Therapie zeig-
te, dass in jedem Bundesland ca. 25%
allgemeine Therapieanfragen waren. Mit
1,2 % verzeichnete Schleswig-Holstein den
héchsten Anteil an Anfragen zu Biologika,
wohingegen mit 21,3% der hochste An-
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teil an Anfragen zu Hausmitteln in Bremen
beobachtet wurde (Online-Tab. 2).

Zeitlicher Verlauf

Wihrend des 4-jahrigen Untersuchungs-
zeitraums stieg das Suchvolumen um
78,9% an, wobei zwischen 2017 und 2018
nur ein sehr leichter Anstieg verzeichnet
wurde. In 2019 nahm das Suchvolumen
um 24,3% zu und war signifikant ho-
her als im Vorjahr (p=0,046). In 2020
erhéhte sich das Suchvolumen um wei-
tere 26,2% auf 5.071.410 Suchanfragen
(p=0,001). Generell konnte kein signi-
fikanter Unterschied im Suchvolumen
zwischen den Jahreszeiten festgestellt
werden (p=0,174, @ Abb. 4).

Diskussion

Ziel dieser Studie war es, die Online-
Suchanfragen zu AD in Bezug auf Haufig-
keit, Interessenschwerpunkt und zeitliches
Auftreten in allen deutschen Bundeslan-
dern zu untersuchen, um potenzielle

Abb. 2 « Prozentuale Ver-
teilung der Korperregio-
nen entsprechend dem
Vorkommen inden Online-
Suchanfragen im Vergleich
zur klinischen Prasentati-
on [16]. (Wenn nur ein Wert
berichtet ist, handelt es sich
immer um das prozentuale
Verhdltnis der Suchmaschi-
nenanfragen)

regionale Unterschiede zu identifizieren.
Mit einem Anstieg von mehr als 70% gab
es einen extremen Zuwachs an Suchan-
fragen, v. a. in 2020. Fast die Halfte des
Suchvolumens machten allgemeine An-
fragen aus, obwohl die meisten Keywords
der Kategorie Lokalisation zugeordnet
wurden, Das Suchvolumen pro 100.000
Einwohner war signifikant héher in Bun-
deslandern mit weniger Einwohnern wie
Bremen und Hamburg als in Baden-Wiirt-
temberg, Bayern und NRW.

Insgesamt wurden fast 15 Mio. Suchan-
fragen zu AD registriert. Somit wurden
mehr Anfragen als zu Juckreiz (rund
14Mio.) gefunden, jedoch weniger als
zu Hautkrebs (knapp 20Mio.) [15, 26].
Wird jedoch beriicksichtigt, dass Juckreiz
nicht nur ein haufiges Symptom von AD,
sondern auch von Psoriasis und Skabies
ist [26] und dass die Pravalenz von nicht-
melanozytarem Hautkrebs sehr viel hGher
ist als die von AD [20, 21], scheint das
Suchvolumen von AD verhdltnismaBig
sehr gro zu sein. Es wurden zwar un-
terschiedliche Jahre betrachtet, dennoch
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Tab.1 Suchanfragen pro 100.000 Einwohner und prozentualer Anteil der Suchanfragen am gesamten AD-Suchvolumen des jeweiligen Bundeslands
inden 10 definierten Kategorien
Bundesland | Anfragen Allgemein| Differenzial- | Einfluss- | Infor- Lebens- | Lokali- | Pflege | Symp- | Therapie| Vertrdg-
pro 100.000 diagnose faktor mation | abschnitt| sation tom lichkeit
Baden-Wiirt- | 15.681,9 7107,7 218,7 2758 6103 2133,2 31284 | 12522 | 81338 12351 | 1814
temberg (45,3 %) (1,4%) (1,8%) (3,9%) | (13,6%) | (19.9%) | (8,0%) (52%) | (7,9%) (1,2%)
Bayern 15.007,8 67729 203,0 2676 554,3 2160,2 29718 11836 7653 11436 182,6
451%) | (1,.4%) (1.8%) | 37%) | 144%) | (198%) | (79%) | (51%) | (7.6%) | (1,2%)
Berlin 23.651,7 8994,5 471,0 544,3 1226,5 | 33290 4745,7 25879 1574,0 | 22810 3679
(38,0%) (2,0%) (2,3%) (52%) | (14,1%) | (20,1%) | (10,9%) | (6,7%) | (9,6%) (1,6%)
Brandenburg | 19.024,2 5643,5 4136 511,1 11499 | 32597 40468 | 24635 | 14845 | 21269 | 3648
(29,7 %) (2,2%) (2,7 %) (6,0%) | (17,1%) | (21,3%) | (129%) | (7,8%) | (11,2%) | (1,9%)
Bremen 31.343,6 7656,4 856,1 1058,7 | 21057 | 4088,1 81953 | 43568 | 27048 | 36990 | 5433
(244%) | (27%) (34%) | (6,7%) | (13,0%) | (26,1%) | (13,9%) | (8,6%) | (11,8%) | (1,7%)
Hamburg 33.0726 10.8544 | 7455 900,9 1955,6 | 44678 7523,6 3863,0 24705 | 3361,7 5582
(328%) | (2,3%) (27%) | (5.9%) | (13.5%) |(22,7%) | (11,7%) | (75%) | (102%) | (1,7%)
Hessen 18.730,8 7679,5 3163 3758 863,9 25394 38958 1796,0 1144,7 | 16428 251,7
(41,0%) (1,7 %) (2,0%) (4,6%) | (13,6%) | (20,8%) | (9,6%) 6,1%) | (88%) (1,3%)
Mecklenburg- | 21.718,9 6203,4 486,3 631,2 13414 | 35964 | 47021 | 29098 | 17774 | 24297 | 4303
Vorpommermn (286%) | (2.2%) (29%) | (8.2%) | (166%) | (21,6%) | (13.4%) | (8.2%) | (11,2%) | (2,0%)
Niedersachsen| 16.682,6 6924,6 2691 3257 7348 2256,6 34917 1530,9 1003,5 | 14508 2252
(41,5%) | (1,6%) (20%) | (44%) | (13,5%) |(209%) | (9.2%) | (6,0%) | (87%) | (1.3%)
Nordrhein- 15.753,9 7609,5 189,9 260,6 4798 | 19664 | 32345 | 11004 | 7383 | 11056 | 1619
Westfalen (48,3 %) (1,2%) (1,7 %) (3,0%) | (125%) | (20,5%) | (7,0%) 4,7%) | (7,0%) (1,0%)
Rheinland- 18.694,4 6835,6 366,1 4248 10068 | 26986 | 39990 | 20269 | 12816 | 18056 | 2697
Pfalz (36,6%) | (2,0%) 23%) | (54%) | (144%) | (214%) | (10.8%) | (6,9%) | (9.7%) | (1,4%)
Saarland 280193 7308,0 7011 859,2 1708,2 | 39868 71033 3826,7 24093 | 32178 442,8
(26,1%) | (2.5%) (31%) | (6,1%) | (14.2%) | (254%) | (13,7%) | (86%) | (11,5%) | (1.6%)
Sachsen 18.650,8 6553,5 359,3 4325 10248 | 29998 | 36739 | 21137 | 13374 | 19386 | 3504
(35,1 %) (1,9%) (2,3%) (55%) | (16,1%) | (19,7%) | (11,3%) | (7,2%) | (104%) | (1,9%)
Sachsen- 194378 5706,2 4328 502,5 11408 | 32333 41472 | 25936 | 15813 | 22392 | 3777
Anhalt (29,4 %) (2,2%) (2,6%) (5,99%) (16,6%) | (21,3%) | (13,3%) | (81%) | (11,5%) | (1,9%)
Schleswig- | 20.141,2 67713 | 4521 5090 | 11753 | 28485 | 44180 | 23836 | 15348 | 20486 | 3347
Holstein (336%) | (2,2%) (25%) | (58%) | (141%) | (21,9%) | (11,8%) | (7,6%) | (10,2%) | (1,7%)
Thiiringen 20.364,3 5878,6 434,1 568,7 12353 | 34116 |43174 | 27164 | 1661,5 | 23483 | 4154
(28,9 %) (2,1%) (2,8%) (6,1%) | (168%) | (21,2%) | (13,3%) | (8,2%) | (11,5%) | (2,0%)
Durchschnitt | 17.816,9 71794 300,6 3733 806,9 | 2506,1 37074 | 17110 [ 10927 | 15775 | 249,
(40,3 %) (1,7 %) (2,1%) (4,5%) (14,1%) | (20,8%) | (9,6%) 6,1%) | (8,9%) (1.4%)

ldsst sich vermuten, dass Betroffene mit
AD ein hoheres Verlangen haben, sich
online tber ihre Erkrankung zu informie-
ren, da die Erkrankung oft chronisch oder
chronisch rezidivierend ist. Dieses Bed(irf-
nis scheint durch die COVID-19-Pandemie
noch einmal deutlich gréBer geworden zu
sein, was ein Resultat davon sein kénnte,
dass weniger Menschen dermatologische
Leistungen in Anspruch genommen ha-
ben [22]. Aufgrund der zunehmenden
Anzahl an Suchanfragen wahrend der
letzten Jahre kann es umso wichtiger
werden, vermehrt auch unkonventionelle
MaBnahmen wie Internetsuchdaten zu
nutzen, um einen holistischen Uberblick
ber die Interessen und Bediirfnisse ei-
ner Bevélkerung zu erhalten. Mit diesen

Ergebnissen kénnten Informationskam-
pagnen zielgerichtet angepasst werden,
was einen positiven Effekt auf das Ge-
sundheitsbewusstsein haben kann und
somit entscheidend zur Verbesserung der
Gesundheitsversorgung beitragen kann
[8, 11].

Ahnlich wie bei anderen Studien war
der GroBteil des Suchvolumens durch all-
gemeine Suchen bedingt [12, 15, 20]. Ge-
messen an der Anzahl an Keywords war in
dieser Studie das Interesse an AD bei Babys
und Kindern fast 5-mal so hoch wie bei
Erwachsenen, was in etwa die berichtete
héhere Pravalenz bei Kindern widerspie-
gelt [17, 23]. Hingegen kontrdr zur Litera-
tur war die Verteilung der Suchanfragen
zu bestimmten Lokalisationen. Wahrend

Suchanfragen zu FiiBen und Beinen, die
als haufig betroffene Kérperstellen berich-
tet wurden, seltener waren, war der An-
teil an Suchanfragen zu Lokalisationen im
Gesicht mit 60% doppelt so hoch wie in
der Literatur beschrieben [16]. Dies deu-
tet auf einen hoheren Leidensdruck so-
wie den Wunsch nach weiteren Informa-
tionen hin, sobald das Gesicht betroffen
ist, und demnach sollte bei der medizi-
nischen Versorgung besonders darauf ge-
achtet werden. Zudem waren in dieser Stu-
die fast 10% der Anfragen zu Pflege und
Therapie. In beiden Kategorien waren die
haufigsten Suchanfragen zu bestimmten
Marken/Produkten, was dafiir spricht, dass
Menschen nach zusétzlichen Informatio-
nen von AD-Produkten suchen [5]. Auffél-
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lig war zudem, dass der Anteil an Suchbe-
griffen beziiglich Hausmitteln fast 4-mal so
hoch war wie der von neuen Therapieop-
tionen, was beispielsweise auf die Thera-
pieunzufriedenheit von Menschen in Be-
handlung oder den Informationswunsch
von Menschen ohne Kontakt zum Gesund-
heitssystem hindeuten kéinnte [6, 13, 22].
AuBerdem scheinen viele Menschen noch
nicht ausreichend (iber die neusten, ef-
fektiven Therapiemethoden aufgeklért zu
sein [6], was wiederum hinderlich fiir ei-
ne adaquate Gesundheitsversorgung ist.
Dementsprechend sollten Moglichkeiten
gefundenwerden, Betroffene, die z.B.nach
Hausmittel zur Behandlung der AD suchen,
mit wissenschaftlichen sowie evidenzba-
sierten Informationen zu versorgen. Mégli-
che Ansatzpunkte kénnten hierbei haufig
genutzte Online-Plattformen oder Such-
maschinen sein.

Im Gegensatz zu friheren Studien
konnte keine Korrelation mit der Pravalenz
festgestellt werden [2, 12, 20]. AuBerdem
lieR sich keine Assoziation mit dem Frau-
enanteil oder dem sozioGkonomischen
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Abb. 3 4 Anzahl
der Online-Suchan-
fragen pro 100.000
Einwohnerin den
deutschen Bundes-
landern. 7 Baden-
Wirttemberg,

2 Bayern, 3 Berlin,
4 Brandenburg,

5 Bremen, 6 Ham-
burg, 7 Hessen,

8 Mecklenburg-
Vorpommern,

9 Niedersachsen,
TONRW, 11 Rhein-
land-Pfalz, 12 Saar-
land, 13 Sachsen,
14 Sachsen-Anhalt,
15 Schleswig-Hol-
stein, 16 Thiiringen

Status feststellen, sondern lediglich mit
dem Durchschnittsalter und der Anzahl
an Arzten je Einwohner [4]. Dennoch
sind die Ergebnisse dabei hilfreich, die
Interessen in den Regionen zu studieren.
In den groBeren Bundeslandern scheinen
v. a. Leute uber allgemeine Suchanfragen
zundchst an Informationen zu gelangen,
weshalb es sinnvoll erscheint, dass Leu-
ten mdoglichst direkt vertrauenswiirdige
und evidenzbasierte Webseiten angezeigt
werden [20]. In weiteren Studien ware es
interessant zu untersuchen, ob innerhalb
der Bundeslander ein Unterschied im Nut-
zungsverhalten zwischen der Land- und
Stadtbevblkerung zu beobachten ist.

Limitationen

Es gibt einige Limitationen. Bei dieser Ana-
lyse wurden nur Menschen berlicksichtigt,
die Google verwenden. Zudem nutzen jiin-
gere Leute das Internet haufiger [1]. Dies
kann einer der Griinde sein, warum das
Suchvolumen pro 100.000 Einwohner in
Stadtstaaten deutlich hdher war als in gro-

Reren Bundeslandern wie Bayern, wo viele
dltere Leute in landlichen Regionen leben.
Da Google innerhalb des Bundeslands kei-
ne Informationen dariiber liefert, wo und
von wem (z.B. Alter, Geschlecht) die An-
fragen generiert wurden, ist nicht ersicht-
lich, wie viele Suchanfragen von Betroffe-
nen, Angehorigen, Medizinstudierenden,
arztlichem Personal, Pharmafirmen, Ge-
sundheitsamtern oder sonstigen Personen
durchgefiihrt wurden. Obwohl davon aus-
zugehen ist, dass im Gesundheitswesen ta-
tige Personen ihr Wissen groBtenteils tiber
andere Kandle wie z. B, PubMed beziehen,
wollen diese wahrscheinlich dennoch wis-
sen, welche Webseiten iiber Google zu
finden sind, um Betroffene addquat bera-
ten zu kénnen. Dementsprechend kénnte
die Heterogenitdt der Bundeslander die
Ergebnisse beeinflusst haben.

Schlussfolgerung

Trotz der Limitationen ist die Analyse von
Suchmaschinendaten eine geeignete Me-
thode, die Interessen und Bedrfnisse ei-
ner groflen Bevdlkerungsgruppe zu un-
tersuchen, die im klinischen Alltag nicht
in gleicher Weise sichtbar sind. Die Studie
konnte zeigen, dass die Anzahl an Suchan-
fragen bereits 2017 schon sehr hoch war,
aber besonders wahrend der COVID-19-
Pandemie enorm angestiegen ist, was zum
einen die immer gréBer werdende Bedeu-
tung des Internets als Informationsquelle
verdeutlichtund zum anderen das hohe In-
formationshediirfnis von Personen mit AD
unterstreicht. Die gewonnenen Erkennt-
nisse kdnnten genutzt werden, um In-
formationskampagnen besser an die Ziel-
gruppe anzupassen, um so die Gesund-
heitsversorgung zu verbessern. Da beson-
ders viele allgemeine Anfragen beobach-
tet wurden, die keinen Aufschluss tber das
weitere Suchverhalten geben, sollte dieses
inzukiinftigen Studien genauer untersucht
werden. Zudem sollte untersucht werden,
ob viele Menschen bereits vor dem Arzt-
besuch das Internet fiir die Informations-
gewinnung nutzen, ob das Suchverhalten
durch einen arztlichen Kontakt beeinflusst
wurde und ob die Anzahl an Suchanfragen
durch ein gréBeres Angebot von Neuro-
dermitisschulung in den ndchsten Jahren
stagniert oder sogar wieder sinkt.
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Fazit fiir die Praxis

= In den letzten Jahren haben sich Perso-
nen haufiger iiber AD im Internet infor-
miert, wobei die Anzahl an Suchanfragen
durch die COVID-19-Pandemie im Jahr
2020 noch einmal deutlich zugenommen
hat.

- Abgesehen von allgemeinen Anfragen,
gab es viele Keywords zu Lokalisatio-
nen, wobei der Anteil an Suchanfragen
zu sichtbaren Stellen wie dem Gesicht viel
hoher war als die klinische Haufigkeit, was
den Wunsch nach weiterfiihrenden Infor-
mationen verdeutlicht, wenn sichtbare
Hautstellen betroffen sind.

= In den letzten paar Jahren wurden Such-
maschinenanalysen als eine neue Me-
thode entdeckt, die Interessen einer Be-
volkerung zu gesundheitlichen Themen
zu studieren. Sie bieten die Moglichkeit,
Informationskampagnen und die Gesund-
heitsversorgung besser an die Bediirfnis-
se der Bevilkerung anzupassen.
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Atopic dermatitis—identifying needs in the German population by

internet search queries

Background: The internet is one of the most important sources for health-related
information for the general population. Therefore, the analysis of internet search
engines can help to capture the social interests and needs regarding diseases.
Objectives: The aim of this study was to investigate the search queries related to atopic
dermatitis (AD) regarding frequency, focus of interest and temporal occurrence in the
German federal states in order to identify possible regional differences.

Material and methods: Using the Google Ads Keyword Planner, AD relevant keywords
including the monthly search volume between January 2017 and December 2020 were
identified, which were then assigned to different categories.

Results: Overall, 1419 keywords were found that had a search volume of 14,817,610
queries. The category 'general’ had the highest search volume (n = 5,970,840), but
most keywords were assigned to the category ‘location’ (n = 348). About 60% of the
keywords assigned to ‘location’ were related to AD on the face. On a national level,
Bremen and Hamburg had the highest search volume per 100,000 inhabitants. With
more than 70%, an enarmous increase in search volume could be observed, which was

especially high in 2020.

Discussion: With this internet search analysis, it was possible to clarify which aspects of
AD were of particular importance for the German population, which can help to adapt
information campaigns to the target population. In addition, the study underlines the
increasing relevance of the internet as a source of information regarding health-related

topics.
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Abstract

Background: Atopic dermatitis (AD) is a common chronic skin disease
causing substantial individual and overall socioeconomic burden.
Objectives: The aim of this study was to gain information on the healthcare of
patients with AD from dermatologists' perspectives.

Methods: For this cross-sectional study, office-based dermatologists in
Southern Germany were contacted by mail in June 2021, who received a
questionnaire that assessed, for example, individual data, annual number of
patients, treatment satisfaction, and awareness of patients’ online searches.
Results: The 98 participating dermatologists (mean age 53.2 +10.3 years, 53.1%
male) reported treating a median of 300 patients with AD yearly, of those 11.0%
had a severe form. Two-thirds of physicians were consulted at least six times a year
by severely affected patients. Many physicians were contacted by several patients
who were pretreated by other physicians. Topical corticosteroids were the most
frequently used therapy. The median proportion of patients receiving a biological
was 2.0%. While nearly all dermatologists (89.8%) were satisfied with the
effectiveness of available therapies, only 37.7% were satisfied with their costs.
Concerning perceived treatment satisfaction among patients, 65.3% of patients with
severe AD seemed satisfied. Patient use of the internet for health information was
indicated to be beneficial for the awareness of AD by 74.5% of physicians, whereas
most found it obstructive to patients’ claims (69.1%) and therapy decisions (48.4%).
Nearly the same proportion mentioned that online searches were an obstacle for
(37.9%) or had no effect on (38.9%) the physician—patient relationship.
Conclusions: The results indicated that care of AD, especially in severely
affected people, can still be improved. Additionally, from the dermatologists'
perspectives, online searches mostly have a negative effect on several healthcare-
related aspects.
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atopic dermatitis, dermatologists, healthcare, internet, treatment
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DERMATOLOGISTS' PERSPECTIVES ON HEALTHCARE

| 1

BACKGROUND

The overall prevalence of atopic dermatitis (AD) is
between 2.2%-4.2% in the German population."* Among
these cases, 3%-13% are affected by severe AD.? Quality
of life typically is substantially impaired in affected
individuals, and AD is the skin disease with the highest
disease burden worldwide.**

Financially, AD represents both a substantial individ-
ual and socioeconomic burden, for example, due to
impacted daily activity or treatment costs.'>® In Germany,
the annual therapy costs are more than €2.2 billion.”
Guidelines recommend that patients with moderate-to-
severe AD whose symptoms are not adequately controlled
with topical agents should receive highly effective modern
therapies.*® Although these highly effective treatment
options are available, there is still a drug undersupply, and
many individuals with moderate-to-severe AD are not
treated adequately."'? To improve healthcare of affected
individuals, it is necessary to gain a comprehensive
overview of people’s usage of medical services. Although
patients consult a variety of physicians, the majority is
treated by dermatologists.'"'* Therefore, the study aimed
to assess the healthcare of patients with AD in Germany
from the perspective of practice-based dermatologists.

MATERIALS AND METHODS

For this cross-sectional study, dermatologists working in
the State of Bavaria, Southern Germany and registered in
the Bavarian Association of Panel Doctors (Kassenirz-
tliche Vereinigung Bayerns; n = 552) were contacted by
mail in June 2021. Physicians received a cover letter with
a QR code for accessing the online questionnaire, a
paper-based questionnaire if people preferred filling out a
paper form, the study information, and a prepaid return
envelope to send back the questionnaire. All dermatolo-
gists received a reminder letter after 8 weeks. Informed
consent was obtained from all participants. The study
was reviewed and approved by the ethics committee of
the Technical University of Munich (reference 238/21
S-EB).

Questionnaire

The 33-item questionnaire was designed on an extensive
literature review and adapted by the comments of
experienced scientists. It was used to assess individual
data (e.g., age, sex, years of work experience) and data on
treated AD patients (e.g., annual number of patients,
proportion of patients with mild [SCORing Atopic

Dermatitis (SCORAD) <25], moderate [SCORAD
25-60], or severe AD [SCORAD >60]). Additionally, they
were asked how they rate their patients’ therapy
satisfaction, and which treatment options they believe
are most effective. Physicians were asked to indicate
whether they believe that the internet is conductive,
obstructive, or as having no effect on aspects such as
patients’ claims and therapy decisions.

Statistical analysis

For online participation and for the digitalization of
questionnaires, SoSci survey was used. Each questionnaire
was digitized twice, and subsequent discrepancies in entries
were identified and corrected. All variables were analyzed
descriptively. Dermatologists were categorized into ‘low
prescriber’ (<2%) and ‘high prescriber’ (>2%) based on a
median split for the variable *proportion of patients treated
with biologics’. To gain more insight into the effects
on prescription rate, a multivariate regression model was
performed with ‘sex’ (female, male), ‘workplace’
(single practice, all other), ‘work experience’, ‘number of
treated patients with AD’ (<300, >300), and ‘proportion of
patients with severe AD’ as independent variables. Adjusted
odds ratios (aORs) including 95% confidence intervals (CI)
were calculated. Data management and analyses were
performed using IBM SPSS Statistics 28 (IBM Corporation).

RESULTS

Overall, 98 dermatologists (mean age 53.2 + 10.3 years,
53.1% male) participated (response rate 17.7%). Around
42.9% of the physicians worked in single practices. The
average work experience was 23.7+9.9 years. The
median number of AD patients treated yearly was 300
[interquartile range (IQR): 150-500]. This corresponds to
a median of 8.0% of all patients treated (IQR: 5.0-12.1).
On average, 63.0% of patients had mild, 26.0% had
moderate and 11.0% had severe AD. The most commonly
used score was SCORAD (48.0%), whereas 35.7% did
not use any score. Approximately 57.1% of physicians
reported that in the past six months at least five patients
had presented to them after already having been treated
by another physician (Table 1).

Therapy in general
The most frequently used therapy was topical cortico-

steroids (55.1%) followed by basic skincare (23.5%).
Approximately 12.2% did not use any systemic therapy

1| EZOT GUSHNLT

I wogy

LOOE] U0 RIEIQLT SURUC a1 * 4211 SERITT A0 b ZALZO01 0P/ w0 o

sditt)) SuoIIpUO?) puT SwiaL At 998 1h7oz

(ol

FSUIHY SOy A1 SR 31 £ PAUSAOT S5 S ) 8N 10 SN 1) Amiqe] auuE K1

83



124

TIZEK T AL,

TABLE 1 Baseline characteristics and patient treatment characteristics

Variables
Age (years), mean + SD
Missing, n (%)
Sex, n (%)
‘Women
Men
Missing
Workplace, n (%)*
Single practice
Joint practice
Medical center
Clinic
Missing
Specialist, n (%)
Yes
No
Missing
Work experience (years), mean + SD
Missing, n (%)
Annual number of patients treated with AD, median (IQR)
Missing, n (%)
This corresponds to..% of all patients, median (IQR)
Missing, n (%)
Proportion of patients with ... AD, mean + SD
Mild
Moderate
Severe
Missing
Used scores to assess AD severity, n (%)"
None
SCORAD
DLQI
EASIT
Missing
Most commonly used therapy, n (%)"
General measure and basic care
Topical corticosteroids
Topical calcineurin inhibitors
Phototherapy
Systemic therapy (incl. biologics)
Missing

Total (1= 98)
5324103
3(3.1)

45 (45.9)
52 (53.1)
1 (1.0)

42 (42.9)
49 (50.0)
7(7.1)
4(4.1)

0

92 (93.9)

6 (6.1)

0

23.7+9.9
2(21)

300 (150-500)
6 (6.1)

8.0 (5.0-12.1)
8 (8.2)

63.0+£19.0
26.0+12.0
11.0+10.9
0

35 (35.7)
47 (48.0)
37 (37.8)
21 (21.4)
0

23 (23.5)
54 (55.1)
5(5.1)
1(1.0)
2(2.0)
13 (13.3)
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TABLE 1 (Continued)
Variables Total (rn=98)
Proportion of AD patients treated with biologic, median (IQR) 2.0 (1.0-5.0)
Missing, n (%) 3(3.1)
Categorization based on biologic prescription, n (%)
Low prescription (<2%) 50 (51.0)
High prescription (>2%) 45 (45.9)
Missing 3(3.1)
Number of patients who presented in the last 6 months and were
previously treated by another physician, n (%)
None 1(1.0)
<5 patients 22 (22.5)
=5 patients 56 (57.1)
I don't know 17 (17.3)
Missing 2 (2.0)
Satisfaction with available therapy regarding effectiveness, n (%)
Very satisfied/satisfied 88 (89.8)
Neither 6(6.1)
Dissatisfied/very dissatisfied 4 (4.1)
Missing 0
Satisfaction with available therapy regarding costs, n (%)
Very satisfied/satisfied 37 (37.7)
Neither 32 (32.7)
Dissatisfied/very dissatisfied 29 (29.6)
Missing 0
Satisfaction with available therapy regarding patient satisfaction, n (%)
Very satisfied/satisfied 76 (77.5)
Neither 18 (18.4)
Dissatisfied/very dissatisfied 4 (4.1)
Missing 0

Abbreviations: AD, atopic dermatitis; DLQI, Dermatology Life Quality Index; EASI, Eczema Area and Severity Index; SCORAD, SCORing Atopic Dermatitis.

“Some physicians provided multiple answers.

(e.g., cyclosporine, methotrexate). The median propor-
tion of patients receiving a biological was 2.0% (IQR:
1.0-5.0). Analyses revealed that having a higher propor-
tion of patients with severe AD was associated with a
higher biologicals prescription rate [aOR =1.11, 95% CI:
1.04-1.19; Supporting Information: Table S1]. Regarding
treatment satisfaction, 89.8% of dermatologists were
satisfied/very satisfied with the effectiveness, but only
37.7% were satisfied/very satisfied with the costs
(Table 1).

Therapy of patients with mild, moderate,
and severe AD

Most physicians (64.3%) indicated that patients with
severe AD consult them at least six times per year, while
79.6% were consulted less than four times by patients
with mild AD. In patients with moderate AD, 73.5% of
the participants considered topical corticosteroids
and 13.3% systemic therapies to be most effective. In
comparison, systemic therapies were mainly reported to
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TABLE 2 Comparison between treatment habits in patients with mild, moderate, and severe AD

Annual number of consultations, n (%)
1 consultation
2-3 consultations
4 5 consultations
=6 consultations
Missing
Perceived satisfaction with treatment, n (%)
Very satisfied/satisfied
Neither
Dissatisfied/very dissatisfied
Missing
Most effective therapy in people with .... AD, n (%)"
General measures and basic skincare
Topical corticosteroids
Topical calcineurin inhibitors
Phototherapy
Systemic therapy (incl. biologics)

Missing

Average time to establish a new (off-label) therapeutic option in patients with ... AD, n (%)

<1 month
1—6 months
>6 months
Not at all

Missing

Mild AD Moderate AD Severe AD
14 (14.3) 1(1.0) 1(1.0)
64 (65.3) 19 (19.4) 10 (10.2)
12 (12.2) 57 (58.2) 20 (20.4)
§(8.2) 20 (20.4) 63 (64.3)
0 1(1.0) 4(4.1)
90 (91.8) 77 (78.5) 64 (65.3)
4(4.1) 17 (17.3) 19 (19.4)
4(41) 4(4.1) 14 (14.3)
0 0 1(1.0)
49 (50.0) 10 (10.2) 6 (6.3)
50 (51.0) 72 (73.5) 16 (16.7)
15 (15.3) 18 (18.4) 5(5.2)
1(1.0) 14 (14.3) 10 (10.4)
1(1.0) 13 (13.3) 85 (88.5)
0 0 2(2.0)
9(9.2) 7(7.1) 18 (18.4)
18 (18.4) 39 (39.8) 48 (49.0)
18 (18.4) 29 (26.6) 19 (19.4)
52 (53.1) 22 (22.4) 13 (13.3)
1(1.0) 1(1.0) 0

Abbreviation: AD, atopic dermatitis.
"Some physicians gave multiple answers

be most effective in patients with severe AD (88.5%).
According to the physicians, 91.8% of patients with mild
AD and 65.3% of patients with severe AD are satisfied
with their therapy. Approximately 53.1% of dermatolo-
gists would not initiate new (off-label) therapies in
patients with mild AD, whereas 67.4% would start them
in the following six months in patients with severe AD
(Table 2).

Impact of the Internet

Around 74.5% of dermatologists indicated that it is conducive
for the awareness of AD when patients use the internet to
inform themselves. Regarding therapy decisions and patient
claims, 48.4% and 69.1%, respectively, said that the utilization

of the internet is rather obstructive. In addition, 46.3%
believed internet use to be an obstacle to patient satisfaction.
Nearly the same proportion mentioned that internet use is
an obstacle (37.9%) or that it has no effect (38.9%) on the
physician-patient relationship (Figure 1).

DISCUSSION

The study indicated that dermatologists treated a median
of 300 individuals with AD a year, of which 11% had
severe AD. Two-thirds of severely affected people sought
dermatologists at least six times a year and many
physicians were contacted by several patients who were
pretreated by other physicians. Treatment satisfaction
was lower among more severely affected individuals,
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FIGURE 1 Proportion of dermatologists indicating that patient use of the internet for information about AD as being is conducive,
obstructive, or as having no impact on the respective aspects. AD, atopic dermalitis.

which was also found in another study suggesting that
satisfaction was strongly related to people’s perception
of effectiveness.”” As more targeted therapies with
improved outcome become available,” future studies
should investigate whether treatment satisfaction of
moderate-to-severe affected persons can be increased
and number of consultations can be decreased."*"’

The majority of dermatologists prescribed topical
corticosteroids most frequently, which they considered
most effective in patients with mild and moderate AD.
Although biologicals are recommended in moderate-to-
severe AD,”'® only one in ten dermatologists believed
they were most effective in patients with moderate AD.
Additionally, almost one-third of dermatologists were
dissatisfied with therapy costs, which were previously
shown to be an obstacle for the prescription of emollients
and biologicals,"'® The rate of patients receiving
biologicals was comparable to that of another German
study’ but lower than reported before (8%-11%).""'® One
explanation may be that this study asked about the
proportion among all patients, whereas the other two
studies focused on patients with moderate-to-severe AD.
Another explanation could be that only dermatologists
from Bavaria were considered, who prescribe biologics
less commonly compared to dermatologists from other
German federal states.'® The study confirmed that a

higher number of treated AD patients did not have an
effect on biologics prescription behavior,' while a higher
proportion of patients with severe AD showed a positive
association.

More than 80% of dermatological patients use the
internet as source for health information, mainly to better
understand their disease.”** Consistent with these find-
ings, this survey found that most physicians stated that the
internet is conducive for disease awareness. Patients also
perform online searches for information on self-diagnosis/
therapy and alternative therapies. However, approxi-
mately half of dermatologists found patient use of the
internet to be an obstacle regarding treatment decisions. In
addition, 80% of patients believe their online searches have
no impact on theit physician-patient relationship,” while
only 40% of dermatologists felt the same and even 40% of
dermatologists viewed the internet as an obstacle. Accord-
ingly, there are considerable differences regarding some
aspects between patient and physician perceptions of the
usefulness of the internet. One possibility to address this
problem may be by improving the quality of medical
information on the internet.

One study limitation is that only a rather small
number of practice-based dermatologists from Bavaria
were included. In addition, the study was limited by the
low response rate. Accordingly, a generalization of the
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present results for Germany as a whole is therefore not
possible. Furthermore, a selection, response, recall, or
desirability bias are possible, resulting in biased results.
However, previous surveys among dermatologists had
comparable response rates.'®'**

The results indicated that there is still potential to
improve AD healthcare, especially for patients with severe
AD. Furthermore, from the dermatologists’ perspectives,
using the internet for health information is useful for
disease awareness, but it rather negatively influences other
important and primarily therapeutic aspects of healthcare.
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BACKGROUND

Through symptoms such as itching and painful skin, at-
opic dermatitis (AD) is the skin disease with the highest
disease burden measured by disability-adjusted life-years
(DALYs) worldwide." In 2019, approximately 3.6 million

‘This is an open access article under the terms of the Creative Commons Attribution-NonCommercial License, which permits use, distribution and reproduction in any

Abstract

Background: Atopic dermatitis (AD), which can significantly impact quality of life, is
a complex, heterogeneous skin disease affecting all ages and therefore can lead to very
different patient journeys. Understanding the patient journey within the healthcare
system is essential for improving care outcomes.

Objectives: To explore the patient journey of individuals with AD in Germany, with a
specific focus on the utilization of Internet resources throughout this process.
Methods: A cross-sectional study using a self-administered questionnaire was
conducted from June 2021 to February 2022. Participants were recruited from
dermatology private practices, a university hospital and online platforms.

Results: The studyincluded 276 participants (62.3% female; meanage: 46.3 + 18.4 years;
mean disease duration: 26.9 +17.5 years; mean DLQ Index: 10.0+5.6). Around 191
participants were currently receiving medical treatment, with 9.1% receiving biologic
therapy. Most of the people initially contacted a GP (42.4%) and were diagnosed
by a dermatologist first (57.6%). Around 47.1% were currently in treatment by a
dermatologist, seeking dermatological care on average 4.5 times a year. Almost all
individuals (86.2%) have already consulted more than one physician during their
patient journey. Overall, participants consulted a median of five physicians, while
those with severe AD consulted a median of six physicians. Initial symptoms to
diagnosis and between consulting two different physicians both had a median
duration of 6 months. Dissatisfaction with treatment outcomes emerged as a common
reason for changing physicians. Approximately 76.4% of participants used the
Internet for disease-related information, primarily relying on Google. Overall, 63%
found the information quality unsatisfactory.

Conclusion: The study underlines the widespread utilization of medical treatment
and the proactive healthcare-seeking behaviour during a long patient journey.
Dissatisfaction with treatment outcomes, alternative medicine and the quality of the
Internet sources emphasize the potential for improving the comprehensive disease
management to improve care outcomes,

people in Germany were affected by AD, with women (4.7%)
having a higher prevalence than men (3.6%).” Worldwide,
the prevalence in adults is up to 11.6% and in children up
to 25%.> © However, studies indicated that the prevalence
might be even higher as not all people with AD were seen by
physicians. *®
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PATIENT JOURNEY BY ATOPIC DERMATITIS

AD is a complex, heterogeneous disease with substan-
tial individual suffering and economic impact.”” It follows
a relapsing course, with severe itching and dry skin on
different skin areas.® A variety of medical specialists are
consulted for symptoms such as dermatologists, general
practitioners (GP), pulmonologists and paediatricians.*”,

The term ‘patient journey’ refers to the various stages and
experiences a patient goes through when seeking and receiv-
ing healthcare services. It encompasses the entire process
from the initial recognition of symptoms, seeking medical
advice, being diagnosed and treated."™" Understanding the
patient journey is essential for healthcare professionals and
organizations to improve the overall patient experience, en-
hance their quality of care, and identify opportunities for
better communication and support throughout the health-
care ]:nmcess.12 In recent years, the Internet has grown in im-
portance for medical information, including AD,"*"

In 2017, roughly 50% had Internet access, with 80% using
it for medical topics. In Germany, the Google search volume
for AD-associated keywords was about 15 million between
January 2017 and December 2020."* For some people, the
Internet is the preferred source of information, shifting in-
formation sharing from professionals to the layperson.'>'®
For social media users, accessing health information is vital,
95.2% of dermatological patients have sought or shared
disease-related information on social media."”

The aim of the study was to investigate the patient jour-
ney including contacts within the healthcare system and
used Internet resources for medical advice to identify which
interfaces can be utilized to prevent potential shortcomings
in care.

MATERIALS AND METHODS
Study population

The study was conducted as an anonymous non-
interventional cross-sectional study between June 2021
and February 2022, During that time, people who were
undergoing outpatient or inpatient treatment for AD at the
Department of Dermatology and Allergy of the Technical
University in Munich, Germany, were asked to participate in
the study. Furthermore, 914 patients who had been treated at
the clinic within the past 2 years were contacted by mail. In
addition to the paper-based questionnaire, these patients re-
ceived a cover letter, the study information and a prepaid re-
turn envelope to send back the questionnaire. Furthermore,
dermatologists working in private practice in Bavaria who
were listed in the Bavarian Association of Panel Doctors
were sent paper-based questionnaires and a QR-code for the
online questionnaire and asked whether they could share it
with their patients. To include people who are not necessarily
undergoing medical care, people were also recruited online.
The online questionnaire was shared in Facebook groups on
the topic of skin diseases and on the websites of online self-
help groups (Bundesverband-Neurodermitis eV. Umwelt,

Key points

Why was the study undertaken?

The study was undertaken to explore the patient
journey of individuals with atopic dermatitis (AD)
in Germany, focusing on their use of Internet
resources, number of medical consultations and
identifying factors and stages that influence their
healthcare experience to improve care outcomes.

‘What does the study add?

+ This study provides new insights into the patient
journey of individuals with AD in Germany. It
shows that patients frequently consult multiple
doctors and often use the Internet for information,
though they often find the quality of this
information inadequate. A significant portion
of patients change doctors due to dissatisfaction
with treatment outcomes.

‘What are the implications of this study for
disease understanding and/or clinical care?

+ The study highlights the need for improved
comprehensive disease management for AD.
Enhancing online information quality and
addressing  treatment  dissatisfaction  can
improve patient experiences and outcomes.
Better understanding the patient journey enables
healthcare providers to tailor approaches, leading
to more effective and satisfactory treatments.

Deutscher-Allergie-Asthmabund eV.). Inclusion criteria
for study participation were physician-diagnosed AD, a
minimum age of 18 years and written informed consent for
voluntary participation in the study. Patients who were un-
able to complete a German questionnaire were excluded.
Questionnaires for which less than 80% were completed were
not included in the analysis. The study was reviewed and ac-
cepted by the Ethics Committee of the Medical Faculty of
the Technical University of Munich (reference 238/215-EB).

Questionnaire

The questionnaire consisted of 40 items that asked for de-
mographic data such as gender or age. To assess AD history,
individuals were asked about disease duration, initial AD
diagnosis, current consulting doctors and total number of
doctors consulted. In this context, the therapies carried out
up to this point were also asked about the number of medi-
cations prescribed, whether and how many systemic thera-
pies they had already received, or to what extent they were
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aware of these therapeutic measures at all. Additionally,
participants were asked about therapy satisfaction, reasons
for changing doctors and trying alternative treatments. The
questionnaire also inquired about the Internet's role in their
illness (e.g. frequency of use). AD severity was assessed using
the Dermatology Life Quality Index (DLQI) and the Patient-
Oriented Fczema Measure (POEM).*** The DLQI includes
10 questions that revolve around the topic of quality of life
and the extent to which affected individuals feel limited by
their disease in daily lives. The responses are assigned point
values between zero and three points. The score can there-
fore vary between 0 and 30 points and is divided into five
levels (2]—30).6 In this study, three groups mild (0-5), mod-
erate (6-20), and severe (21-30) were used in order to have
groups of approximately equal size. The POEM measures the
severity of AD by asking the frequency of seven typical AD
symptoms within the last 7 days; the responses can achieve
a score between 0 and 4. Accordingly, the total score ranges
between 0 and 28 points. A score between 0 and 7 corre-
sponds to mild AD, between 8 and 19 to moderate AD and a
score between 20 and 28 to severe AD.”"

The tool SoSci Survey (Version 3.1.06, SoSci-Survey-
GmbH, Munich, Germany) was used for the online ques-
tionnaire. Paper-based questionnaires were digitized twice

TABLE 1
medical care.
Overall
(n=276)
Age in years, mean £ S 46.3+18.4
Missing, n (%) 3(L1)
Gender, n (%)
Female 172 (62.3)
Male 102 (37.0)
Missing, n (%) 2(0.7)
Disease duration, mean+ 5D 269+17.5
Missing, n (%) 9(3.2)
Number of dermatologists consulted due to AD, median 3 [2-5]
[1QR]
Missing, n (%) 7(2.5)
Number of GP consulted due to AD, median [IQR] 1[0-2)
Missing, n (%) §(2.9)
Number of drugs received n (%)
=5 92 (33.3)
>5 162 (58.7)
Missing, n (%) 22(8.0)
DLQI, mean + 8D 10.0+5.6
Mild, 5 (%) 58 (21,0)
Moderate, n (%) 106 (38.4)
Severe, n (%) 107 (38.7)
Missing, n (%) 5(18)

using the same tool, with discrepancies corrected using the
original questionnaires.

Statistical analysis

All variables were analysed descriptively, using total and
relative frequency for categorical variables, mean and
standard deviation (+SD), median and interquartile range
[IQR] for continuous variables. To examine differences
within the study population, individuals were divided into
several groups. Firstly, people were divided into receive cur-
rent medical treatment or not (Table 1). Secondly, people
were grouped into having mild, moderate or severe AD
based on the results of POEM (Table 2). Thirdly, a group
of people using the Internet and one not using it was built
(Table S1). To test for differences between these groups,
Pearson's chi-square test was used to examine categorical
variables and Student's t-test for continuous normally dis-
tributed variables. For non-normally distributed variables,
differences were tested with the Mann-Whitney U-test or
Kruskal-Wallis test for multiple groups. IBM Statistics (ver-
sion 28, IBM-Corporation, Armonk, NY) was used for data
analysis.

Comparison of demographic and patient journey characteristics between people with AD who are currently receiving and not receiving

Currently in medical care Currently not in medical

(n=191; 69.2%) care (n=85; 30.8%) p-Value
47.8+18.7 4304173 0.047
115 (60.2) 57 (67.1) 0.247
75(39.3) 27 (31.8)

28.0%18.7 2461139 0.425
4 [2-6] 3[1-4] 0.060
1[0-2] 1[0-2] 0.219
2(1.3) 6(7.1)

57 (29.9) 35 (41.2) 0.010
125 (65.4) 37 (43.5)

10.6£5.6 8.7+5.7 0.012
33(17.3) 25 (29.4)

74 (38.7) 32(37.6)

84 (44.0) 23 (27.1)

Abbreviations: AD, atopic dermatilis; DLQL dermatology life quality index; GP, general practitioner; IQR, interquartile range; 5D, standard deviation.

The italicized values represent missing data for which no significance can be provided.
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TABLE 2 Comparison of demographic and patient journey characteristics between people having mild, moderate or severe AD according to the

POEM.
Overall Mild AD Moderate AD Severe AD
(n=276) (n=83;30.1%) (n=117;42.4%) (n=66;23.9%) p-Value

Age, mean £5D 46.3+18.4 47.8+18.5 45.4+18.2 46.3+18.9 0.624
Missing, n (%) 10(3.6)

Gender, n (%) :
Male 100 (36.2) 42 (50.6) 40 (34.1) 18 (27.3) 0.063 g
Female 164 (59.42) 39 (46.9) 77 (65.8) 48 (72.7) ]
Missing, n (%) 12(4.3) 2

Disease duration, mean +SD 2691175 255%16.9 267+17.3 294+19.1 0.516
Missing, n (%) 17(6.2) £

Currently in medical care, n (%) §
Yes 191 (69.2) 57 (68.7) 80 (68.4) 50 (75.8) 0.532 ?
No 85 (30.8) 26 (31.3) 37 (31.6) 16 (24.2) ;‘
Missing, n (%) 0 i

Currently in therapy by a GP, n (%) é
Yes 52(18.8) 15(18.1) 17 (14.5) 19 (28.8) 0.065 :_;'
No 224 (82.2) 68 (81.9) 100 (85.5) 47 (71.2) %
Missing, n (%) 0 ;

Currently in therapy by a dermatologist, n (%) g
Yes 171 (62.0) 53(63.9) 73 (62.4) 44 (66.7) 0.846 %
No 105 (38.0) 30 (36.1) 44 (37.6) 22 (32.3) r;
Missing, n (%) 0 5:

Number of physicians consulted due to AD, median [IQR] 5[3-7] 412-6] 5[3-7] 6[4-8] 0.007 ]
Missing, n (%) 13(4.7) %

Number of medical consultations in the last 12 months 53+4.5 55448 43+3.4 6.5£57 0.042 %
Missing, n (%) 1(0.4) 2

DLQIL mean +SD 10.0+5.6 6.243.5 10.3£4.2 14.5+6.4 <0.001
Missing, n (%) 10(3.6)

Number of drugs received, n (%)
=5 92(33.3) 41 (53.2) 39 (34.5) 12 (19.4) <0.001 ;
>5 160 (57.9) 36 (46.8) 74 (65.5) 50 (80.6) H
Missing, n (%) 24 (8.7)

Previous hospitalization for AD, u (%) -3
Yes 177 (64.1) 53 (64.6) 72 (62.1) 52 (78.8) 0.060
No 87(35.2) 29 (35.4) 44 (37.9) 14 (21.2)

Missing, n (%) 12 (4.3)

Using the Internet for information on AD, n (%)

Yes 211 (76.4) 60 (72.3) 93 (79.5) 58 (87.9) 0.047
No 58 (21.0) 23.27.7) 24(20.5) 7 (10.6)
Missing, n (%) 7(2.5)

Abbreviations: AD, atopic dermatitis; [QR, interquartile range; POEM, Patient-Oriented Eczema Measure; SD, standard deviation.

The italicized values represent missing data for which no significance can be provided.

RESULTS 26.9+17.5years and the mean DLQI was 10.0£5.6, corre-
sponding to a ‘moderate impact’ on quality of life (Table 1).
Study population

Overall, 276 people with AD (62.3% female, mean age  Contact with medical care

46.3 +18.4years) participated in the study of which 210

(76.1%) individuals completed the paper-based question- ~ While nearly the same number of participants contacted a
naire (response rate 23.0%). The mean disease duration was paediatrician first (n=42; 15.2%) and receive their initial
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diagnosis from him (n=44; 15.9%), there was a consider-
able difference in the number of people who contacted a
GP first (n=117; 42.4%) and received their initial diagno-
sis from him (n = 67; 24.3%). More than half of the partici-
pants were initially diagnosed by a dermatologist (n=159;
57.6%) and were treated by only one physician within the
last 12months (n=148; 53.6%). The time between the
initial symptoms and diagnosis can vary widely, ranging
from a few days to several years. The median duration is
6 months [IQR: 1-24]. Of the 43 (15.6%) individuals who
reported to be treated by more than one physician within
the last 12 months, the vast majority were treated by a GP
and a dermatologist (n = 33; 76.7%); however, 4 (9.3%) peo-
ple said they were treated by a GP, a dermatologist and
other medical specialists (Figure 1).The median number
of the visited dermatologists was 3 [IQR: 2-5] and that of
GP was 1 [IQR: 0-2] (Table 1). The time between changing
doctors can vary significantly, ranging from a few days to
several years. In the median, it is 6 months [IQR: 2-12]. An
AD-related GP consultation occurred on average 3.6 (£3.3;

FIGURE 1

n=>52) times a year and a dermatological presentation 4.5
(£3.6; n=171) times. The vast majority {n=238, 86.2%) of
people have already consulted more than one physician for
AD. Main reason for changing physicians was dissatisfac-
tion with the therapy results (n=166; 69.6%). Most had
already received over five different medications (n=162;
58.7%). More than half of the participants were rather sat-
isfied with dermatological care (n=93; 54.7%), while 26.0%
(n=44) were rather dissatisfied with it. In comparison with
that, 38.0% reported to be rather satisfied with the treat-
ment by a GP and 30.9% were rather dissatisfied with it
(Figure 2). Overall, 65.2% (n = 180) had already received in-
patient treatment. Systemic therapy had already been heard
of by 55.8% (n=154), with 23.9% (n=66) of these individu-
als had also heard of biologics. Around 71.7% (n=198) of
the study population have already tried alternative treat-
ment options, with changes in diet being the most com-
mon one (1 =165; 83.3%), followed by homeopathy (n=132;
66.7%). However, less than one-third (n=59; 30.0%) were
satisfied with it (Figure 2).

T.GP & DE n=33
T.GPADE&OMSn=4
T.GP&DE&APn-2
T.GF & AP =2
T.DE&AP =1
T.DE&OMSn=1
T.DEn=130
T GPo=1M
T.OMS n=2

T.APn=4

Sankey diagram that shows the progression from initial contact to current therapy. First contacted therapist group. Diagnosing

physician. Number of therapist groups currently visited. Associated specialization of therapists (from lett to right).

N Ratner satisfied
- Neitner
- Ratner dssatisted

100

®
2

@
=
L

Percentage (%)
s

Dermatological care

General practice care

Altemnative medicine Quality of internet saurces

FIGURE 2 Proportion of AD affected participants that were rather satisfied, neither, or rather dissatisfied with treatment by a dermatologist
(n=254), treatment by a GP (n=149), alternative medicine (n = 187) and quality of Internet sources (n=208).
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Comparison between people being in medical
care and not

QOverall, 191 (69.2%) individuals reported currently receiv-
ing medical treatment for AD, whereas 85 (30.8%) people
did not. People in medical care were significantly older
(47.8+18.7 vs. 43.0+173years; p=0.047); no gender dif-
ferences were observed (p=0.247). The DLQI was higher
among people undergning treatment (10.6+5.6 vs. 8.7+5.7;
p=0.012), indicating a higher impairment in quality of life.
The analysis further revealed that the proportion of people
already receiving more than five drugs was higher in the
treatment group (65.4% vs. 43.5%; p=0.001). The main rea-
sons why people were not in medical care were ‘symptom
free’ (n=25; 25.8%) and ‘dissatisfied treatment outcomes’
(n=30; 30.9%), followed by ‘alternative healing methods’
(n=12; 12.4%; Table 1).

Comparison between disease severity levels

According to POEM, most of the participants had moder-
ate AD (n=117; 42.4%), followed by mild (;=283; 30.1%)
and severe AD (n=66; 23.9%). Patients with a mild AD re-
ported an average disease duration of 25.5 (#16.9) years,
whereas those with a severe reported an average of 29.4
(£19.1) years (p=0.516). People with mild AD reported hav-
ing consulted a median of 4 [IQR: 2-6] physicians, while
those with severe consulted 6 [IQR: 4-8] (p=0.007). With
increasing POEM scores, the DLQI also rose (6.2+3.5 vs.
10.3+4.2 vs. 14.5+6.4; p <0.001). Patients with severe con-
ditions received more than five medications significantly
frequently (p<0.001). In total, 180 (65.2%) individuals
had been previously treated in hospitals, of whom 78.8%
(n=52) were classified as severely affected. Among those
with mild, it was 64.6% (n=53), and for those with moder-
ate severity, it was 62.1% (n=72) (p=0.060). Severely af-
fected patients had the highest average visits to GP and
dermatologists in the last 12 months, at 6.5 (£5.7; p=0.042).
In generally, severely affected people were most likely to be
treated by dermatologists (p=0.846) and GP (p=0.065), to
use the Internet (p=0.047) and to try alternative treatment
options (p=0.254; Table 2).

Internet and AD

Around 76.4% (n = 211) of the participants stated that they
use the Internet to receive information on AD (Table §1).
Of those, 42 (19.9%) people used it before their first con-
tact with a physician. The main reasons for usage were
to obtain general information (1 =159; 75.4%) or to learn
about further treatment approaches (# = 144; 68.2%). Mean
disease duration in the group of non-users was higher in
comparison with users (32.4+£20.5 vs. 25.3+16.1years;
p=0.036), which is probably due to the higher average
age (59.31£18.4 vs. 42.8+16.7; p<0.001). In contrast to

that, the median number of visited physicians was lower
among non-users (3 [IQR 2-7] vs. 5 [IQR 3-7]; p=0.047).
The mean DLQI among users was higher (10.5+5.7 vs.
8.3+5.1; p=0.004). About three-quarters of the users
(n=156, 74.0%) said they hardly used the Internet for AD
in the past 3 months, while only five people used it daily.
Majority of people reported using Google to search for in-
formation, both in general (n=195; 92.3%) and in prepara-
tion for a doctor's visit (n=206; 97.6%). Only 11.9% (1= 25)
of the respondents used websites of self-help groups before
seeing a doctor, whereas 31.6% (n=67) used them in gen-
eral (Figures 81 and 52). The statement ‘Information found
has prompted me to see a doctor’ was agreed by 40 (19.2%)
people, whereas 108 (51.7%) disagreed with this statement.
About 63% (n=133) of individuals rated the quality of
Internet sources as rather dissatisfactory or neither satis-
factory nor dissatisfactory. Despite Internet use, there was
no information advantage about the range of therapies. In
both groups, one in four had heard of biologics (p=0.825).
Overall, 25 (9.1%) people already received a biological,
without differences in the groups (p =0.450).

DISCUSSION

The aim of the study was to assess the patient journey of
individuals with AD within the healthcare system includ-
ing contacted physicians for initial contact, diagnosis and
treatment as well as the usage of the Internet for disease-
related information. The results indicated that a consider-
able number of different physicians were contacted during
the long patient journey, with GPs often being the first point
of contact, but diagnosis and further treatment were pro-
vided by dermatologists. Patients with severe AD required
even more extensive medical care in terms of number of
consultations and therapies. Additionally, they were more
inclined to search the Internet for information related to AD.
Despite concerns about the quality of online information,
the Internet serves as a common platform for accessing AD-
related information, covering both general and therapeutic
aspects. However, most people appeared not to utilize this
source regularly.

In 2019, people went to the doctor an average of 9.8 times
in Germany, a relatively high frequency by European stan-
dards.”"** Interestingly, chronic conditions accounted for
just 22% of outpatient visits, and dermatological diseases
were not in the top 10 diagnoses for medical presentations.
According to the study results, patients with AD visit their
dermatologist on average 4.5 times a year. For AD patients,
this means that every other doctor's visit in a year is due to
AD. Dermatological treatment was higher (62%) compared
with literature (39.1%), while fewer received treatment from
a general practitioner (18.8% vs. 36.74%), likely due to par-
ticipant selection.” The mean DLQI was 10 points which was
higher than in other studies.”*** Conversely, the detected
POEM was slightly lower.”*** However, both numerical val-
ues correspond to a moderately severe disease. Around 24%
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people had a POEM score corresponding to severe disease,
which is in the range of reported prevalence (10%-34%).2 %
Remarkably, 65.2% of patients had already received inpatient
treatment, which is notably higher than the 8% hospitaliza-
tion rate reported in the literature for patients in dermatol-
ogy outpatient clinics.” This discrepancy is most likely due
to recruitment in the clinic.

The time from symptoms to diagnosis can vary from a
few days to years. In our case, the median is 6 months, but for
others, it is lower, averaging 2—4 weeks.”® Visible skin changes
and a high level of suffering were main reasons for consult-
ing a doctor.”® For many, the GP is the first point of contact
with healthcare system for questions, but satisfied with its
treatment is one in three. Before this, however, people from
the personal environment are often already questioned.”
Previous studies showed that medical tips from laymen
leads to dissatisfaction and a search for alternative treatment
options.zg&o.

About half of those treated by dermatologists stated
that they were satisfied with their treatment; however,
those who are severely affected are less satisfied.”’ Gaps
in care caused by dissatisfaction could be closed by new
therapy options.

Hurdles for the therapy arise, for example, due to high
therapy costs, low reimbursements and fear of regress
claims. " Also, the efficacy of topical steroids is rated
highest by dermatologists in moderate AD."> One way to
counteract this would be to increase the awareness of treat-
ing physicians. With sufficient documentation of indica-
tions, patient claims would be nearly impossible..*”

The Internet plays a growing role as an additional
source of information, but it does not necessarily lead to
comprehensive knowledge about the full range of ther-
apies. In Germany, 62% of Internet users stated that they
obtain information digitally in preparation for a doc-
tor's appointment. After the appointment, 67% use it.’
In our case, only 19.9% of the individuals reported using
the Internet before visiting a doctor. Every second user
discusses diagnoses and therapies in forums and blocks,
which carries the risk of unfiltered information,”*® More
people said they did not visit a doctor because of the in-
formation they found than visited him or her because of it
(43.0% vs. 19.2%).”° Despite concerns regarding informa-
tion quality, the Internet is highly valued as an information
source. Nevertheless, evaluating the reliability of the in-
formation remains a challenge for most users.” This pres-
ents an opportunity to tailor information campaigns more
effectively." Dermatologists acknowledge the benefits of
online resources in patient education about the disease but
caution that well-informed and engaged patients may raise
more demanding questions."

A major limitation of the study is selection bias. The
majority of participants were selected from dermatological
practices and departments, resulting in a highly selected
patient population. Accordingly, the generalizability of the
results is limited. Additionally, comorbidity related to atopic
conditions was not assessed. The results show that online

participants tended to be younger and severely affected
people were mainly recruited in the clinic. Furthermore, re-
sponse, recall or desirability biases are to be assumed, which
could lead to distorted results. Another limitation is that
participants were not asked about other diseases associated
with AD, and not about specific medications that were al-
ready receiving.

In conclusion, this study offers valuable insights into
the patient journey of individuals with AD in Germany.
It highlights the substantial disease burden, the wide-
spread utilization of medical treatment and the proactive
healthcare-seeking behaviour, particularly among those
with severe AD. Treatment satisfaction remains a challenge,
often leading patients to switch physicians in search of im-
proved care. The study also underscores the role of digital
resources in patient education and support, though there is
room for improvement in the quality of online information.
Accordingly, comprehensive approaches for AD manage-
ment are needed, which should encompass effective medical
treatments, enhanced patient education and improved digi-
tal resources. Further research and collaboration are essen-
tial to enhance care outcomes and improve the well-being of
individuals living with AD in Germany.
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