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1. EINLEITUNG

1.1 HINTERGRUND

Weltweit betrachtet, tritt das Krankheitsbild Vitiligo bei Menschen mit einer Haufigkeit
von etwa 1-2% auf [61]. Der Mehrheit der Bevdlkerung ist diese Hauterkrankung
weitgehend unbekannt und wird oft sogar von Arzten als eine kosmetische Stérung und
nicht als richtige Krankheit angesehen, obwohl die Vitiligo durch die Welt-Gesundheits-
Organisation (WHO) als eine Krankheit deklariert worden ist und mit der ICD-10 Ziffer
L80 kodierfahig ist.

Vitiligo verursacht zwar keine Schmerzen oder andere physiologische Einschrankungen,
dennoch darf diese Krankheit aufgrund ihrer psychischen Belastung flir den Erkrankten
nicht unterschétzt werden. Patienten unterschiedlichen Alters missen sich mit der
Auffalligkeit der ,,verdammten weiRen Flecken* [140] - wie sie von Betroffen oft genannt
werden - auseinandersetzen und konnen  dabei  psychisch-traumatisierende
Lebenssituationen erleben.

Gegenwartig existiert noch keine kausale Therapiemethode fir Vitiligo, da sich die
Wissenschaftler im Bezug auf die Pathogenese und die ausbruchsfordernden Faktoren
noch nicht einig sind. Doch gibt es Mdglichkeiten, in der Medizin Menschen mit
symptomorientierten Therapien zu helfen, damit sie ein normales soziales Alltagsleben
fihren kdnnen.

Eine intensive Aufklarung der Patienten tber den mdéglichen Verlauf der Krankheit, sowie
eine luckenlose - sowohl klinische als auch psychologische - Betreuung sind die
Grundvoraussetzungen einer gelungenen Hilfe fir Vitiligopatienten.

Diesen Menschen kann heutzutage gut geholfen werden. Ein wichtiges Ziel, neben der
Perfektionierung der Therapietechniken und der Ursachenforschung, sollte eine
verbesserte Aufklarung und Information in der Bevdlkerung lber Vitiligo sein.

In dieser Studie geht es einerseits um die Erfassung der Belastungen und der Therapieziele
von Vitiligopatienten mittels eines neuen Fragebogens, andererseits um die Klarung der
Ausgangssituation beziiglich spezifischer Krankheitsmerkmale und die Verwendung
verschiedener Therapieoptionen bei Erkrankten, die das Verstdndnis ihrer Situation

verbessern sollen.
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1.2 KLINISCHE MERKMALE DER VITILIGO

1.2.1 Klinik der Vitiligo

Vitiligo wird in den medizinischen Lexika als eine erworbene, melanozytopenische
Pigmentationserkrankung beschrieben, die mit dem kompletten Verlust oder mit einer
Funktionseinschrankung von Melanozyten einhergeht. Daraus resultieren die - im
Vergleich zu der gesunden Haut - blassen, pigmentlosen Hautareale. Die Krankheit ist
anderweitig symptomlos, sie verkirzt weder das Leben, noch mindert sie die physische
Leistungsfahigkeit der Betroffenen [23, 57].

Grob geschatzt betrifft die Vitiligo 0,5-2% der Gesamtbevolkerung [61]. In der
Forschungsliteratur variieren die Zahlenangaben stark, wonach ausgehend vom jeweiligen
ethnischem Ursprung der Patienten Zahlen zwischen 0,14 und 8,8% genannt werden [117],
wobei hellhdutige Skandinavier Uberwiegend im niederen und dunkle Hauttypen wie
Inder, Asiaten, Menschen aus Nahost oder Stidamerika im hoheren Zahlenbereich erfasst
werden [61]. Allein in Deutschland sind nach eigenen Schatzungen fast eine Million
Menschen betroffen.

Obwohl Mé&nner und Frauen mit gleicher Haufigkeit an Vitiligo erkranken [101] und sie in
jedem Alter auftreten kann [94], bricht diese in 50% der Félle noch vor dem
20. Lebensjahr aus [178].

Es handelt sich hier um eine chronische Krankheit, die unvorhersehbar in ihrem
individuellen Verlauf ist und wéhrend der ersten 10 bis 20 Jahre zu tber 80% progressiv
verlauft [64]. Vitiligo weist jedoch auch Phasen des Stillstandes auf und kann zu einer
spontanen teilweisen, selten sogar zu einer kompletten Repigmentierung der erblassten
Hautareale fuhren. Eine Faustregel besagt, dass je friher die Vitiligo auftritt, desto grolere
Hautdefekte zu erwarten sind [38]. Da mit einer Wahrscheinlichkeit von 30 bis 40% eine
positive Familienanamnese besteht [18], wird die Mdglichkeit der Vererbung von Vitiligo
diskutiert. Der genaue Erbgang ist noch nicht bekannt [155], jedoch kennt man
mittlerweile vier Genorte, die additiv fur die Variation zwischen sehr heller und sehr
dunkler Hautfarbe verantwortlich zu sein scheinen. Das Schema konnte jedoch viel
komplexer sein, denn es gibt noch andere Gene, welche wie beim Albinismus entweder

zum Teil oder komplett die Melaninpigmentierung der Haut verhindern [101].
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Vitiligo macht sich in scharf begrenzten hypo- bis amelanotischen Flecken auf der Haut
und Schleimhaut bemerkbar, welche insbesondere nach einer Brdunung der Haut auffallig
werden. Die Depigmentierung kiindigt sich oft durch ein Kribbeln oder Juckreiz der
betroffenen Korperstellen an. Der Krankheitsverlauf beginnt meist mit kleinen,
vereinzelten weilen Flecken, die einen hyperpigmentierten Rand aufweisen, dicht
beieinander liegen und zu bizarren Formen konfluieren [23]. Ganz selten kdnnen die
Makulae auch einen erythematdsen Rand aufweisen. In diesem Fall spricht man von der
inflammatorischen Vitiligo [101].

Obwohl Vitiligo an allen Korperstellen auftreten kann gibt es Prédilektionsstellen, die
besonders héaufig befallen sind. Es sind vor allem zugbelastete Bereiche am Kopf - dort
insbesondere um Augen und Mund -, am Nacken, am Hals, in den Achseln, sowie
druckbelastete Stellen, wie an Kndcheln, Knien, Ellenbogen und Fingern. Des weiteren
sind die Extensorseiten der distalen Extremititen, die Handrucken, die Brustwarzen, der
Nabel und der Anogenitalbereich betroffen (Abb. 1.1) [51]. Auch von der Leukotrichia
kénnen 9 bis 45% aller Vitiligopatienten betroffen sein [38, 149]. Diese kann mit oder
ohne eine zugrundeliegende Makula erfolgen, wobei an der Stelle eine schlechtere

Repigmentierung nachgewiesen werden kann als bei Vitiligo ohne Leukotrichia [38].

Abb. 1.1: Vitiligo-Préadilektionsstellen mit erhéhter Traumaneigung [51]
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1.2.2 Atiologie und Pathogenese der Vitiligo

Die Entstehung der Vitiligo wird auf krankheitsausloésende Faktoren zuriickgefiihrt, wie
unter anderem emotionaler Stress, zum Beispiel Anderungen der Wohnumgebung,
schwere Krankheiten oder der Tod einer nahestehenden Person [119, 134], die bereits als
immunmodulierend bei kardiovaskuldren Erkrankungen, Krebs und schweren Infektionen
beschrieben wurden [78, 162]. Auch hormonelle Verénderungen, zum Beispiel wahrend
der Schwangerschaft, in der Menopause oder in der Pubertat werden als Triggerfaktoren
genannt [134]. Neben den mechanischen Hautverletzungen wird auch Sonnenbrand als ein
maoglicher Ausltser der Krankheit angegeben. Diese Noxen kdnnen ein Kébner-Phdnomen
hervorrufen [94], bei welchem neue Vitiligoherde innerhalb von zwei bis vier Wochen
beobachtet werden. Es wird berichtet, dass nutritive Faktoren neben der genetischen
Préadisposition den Ausbruch beeinflussen kénnen. Ebenfalls sind berufliche Noxen oder
Medikamente, wie Betablocker oder Protonenpumpenhemmer, bekannt, welche
Pigmentstérungen der Haut auslésen oder den Verlauf der Vitiligo verschlechtern kénnen
[139, 146].

Die gesunde Haut enthdlt Melanozyten, hochspezialisierte dendritische Zellen mit dem
Ursprung in der Neuralleiste, die in Melanosomen das Pigment Melanin enthalten. Sie sind
beim Menschen in der Haut, genauer in den Haarwurzeln, der Dermis und der dermo-
epidermalen Zone, sowie in der Mukosamembran, dem Uvealtrakt, den Leptomeningen
und der Stria vaskularis des Innenohres lokalisiert. Bei Sonnenbestrahlung werden die
Melanozyten aktiviert, sie beginnen Melanin zu produzieren und geben es in
Melanosomen Uber ihre Dendriten an die umliegenden Keratinozyten weiter. Das fuhrt zu
einer stufenweisen Braunung, welche die Haut vor der schadigenden Einwirkung von UV-
Strahlen schiitzen soll. Die Keratinozyten und die von ihnen umgebenen Melanozyten
werden als Epidermale Melanin-Einheit bezeichnet [50].

Zu einer Depigmentierung kommt es, wenn die Melanozyten die normale Melanogenese
einstellen, was zu Beginn des Vorgangs noch reversibel sein kann. Zu einer volligen
Zerstérung der Melanozyten kommt es gegebenenfalls erst spater, wobei das Melanozyten-
reservoir in den Haaren verschont bleiben kann [23]. Eine Annahme besagt jedoch, dass
Melanozyten nie komplett abwesend sind und auch nach 25 Jahren ihre Funktion

wiedererlangen konnen. So konnte Tobin et al.. aus einer depigmentierten Stelle
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Melanozyten erfolgreich kultivieren, welche die Fahigkeit besaRen wieder Melanin zu

produzieren [168].

Die folgenden drei Entstehungstheorien der Vitiligo werden zur Zeit diskutiert:

Immunhypothese:

Im Rahmen der Immunhypothese ist der Ausbruch der Krankheit auf Autoantikorper
zurlickzufuhren, die durch eine Kreuzreaktion auf fremde Antigene oder durch eine
Verletzung der Zellen freigesetzten Antigene entstehen und zur Zerstérung von

Melanozyten fiihren [72].

Selbstzerstdrungshypothese:
Hierbei wird postuliert, dass Zwischenstufen oder Metabolite der Melaninsynthese, wie
Tyrosin, Dopa oder Tryptophan, die Melanosomen oder direkt die Melanozyten durch

einen unwirksamen protektiven Mechanismus der Eliminierung zerstoren [84].

Neuralhypothese:

Die Neuralhypothese suggeriert, dass es neurochemische Mediatoren gibt, welche die
Melanozyten zerstdren oder die Melaninproduktion inhibieren. Dabei gibt es
morphologische Verénderungen peripherer Nervenendigungen in der segmentalen

Vitiligo oder in depigmentierter neurologisch erkrankter Haut [177].

Ein Zusammenwirken dieser drei Hypothesen ist nicht ausgeschlossen, da bisher keine von

ihnen die Entstehung von Vitiligo hinreichend definiert [101].

Neueren Erkenntnissen zufolge, leiden Vitiligopatienten unter erh6htem oxidativen Stress,

der sich sowohl auf der Haut als auch im Blut bemerkbar macht [93, 142]. Das liegt

malgeblich an einem Zusammenbruch der Schutzsysteme gegen das aggressive H,O,, was

zu dessen erhohter Konzentration sowohl in Melanozyten als auch in Keratinozyten fiihrt.

Bei gesunden Menschen entgiftet das korpereigene Enzym Katalase das H,0, zu

unschadlichem Wasser. Die Konzentration des H,O, in depigmentierten Arealen wird

dagegen so hoch, dass die Katalase blockiert wird. Des weiteren blockiert das H,O, die
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Tyrosinase, was die Melaninproduktion zum Erliegen bringt. Danach kénnen sich aus dem
H,0, hochaggressive Hydroxylradikale bilden, welche das Melanin bleichen und durch

Peroxidaseprozesse zur Zerstérung von Melanozyten fiihren kénnen (Abb. 1.2).

H.O-
~7 %
Tyrosinase Hydroxylradikal

Katalase < %]

der Zellen

Abb. 1.2: Mechanismus der Melanozytenzerstdrung durch oxidativen Stress (Taurus
Pharma)
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1.2.3 Diagnosestellung und Klassifikation der Vitiligo

Um eine treffende Einschatzung des Verlaufs der Krankheit zu erstellen und eine passende
Behandlung zu finden, ist es sehr wichtig die Vitiligo richtig zu diagnostizieren und zu
klassifizieren.

Zuerst sind die genaue Anamnese Uber das zeitliche Auftreten der Symptome, das
Verhalten der Vitiligo bei direktem Sonnenlicht und die Familienanamnese des Patienten
von Bedeutung. Als nédchster Diagnoseschritt liegt eine genaue Untersuchung des
gesamten Integumentums bei Tageslicht und zusatzlich unter Wood-Licht vor. Dabei zeigt
die Vitiligo eine charakteristische weil3-gelbliche Fluoreszenz, welche auf die
Ansammlung von oxidierten Pterinen beruht [137] und so die eindeutige Diagnosestellung
ermoglicht.

Aber auch ohne Wood-Licht kann man bereits die meisten Differentialdiagnosen
ausschliellen: Beispielsweise sind der Piebaldismus und der Naevus depigmentosus
angeboren, Pityriasis versicolor und Pityriasis alba kommen entlang der vorderen und
hinteren Schweillrinnen vor und weisen gerotete Herde mit feiner kleieférmiger
Schuppung auf. Leukoderme entwickeln sich sekunddr auf Dermatosen, wie das
Leukoderma syphilicatum, depigmentierte Herde bei Lepra sind anésthetisch [23, 101].

Eine umfangreiche Auflistung moglicher Differentialdiagnosen liefert Tabelle 1.1.
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Tab. 1.1: Hypopigmentationen: klinikopathologische Klassifikation der Krankheiten [101]

Melanozytopenisch

Melanopenisch

Amelanotisch

Angeboren oder Vitiligo Albinismus oculocutaneus Naevus
erworben Piebaldismus Albinoidismus anaemicus
Waardenburg-Syndrom oculocutaneus
Wolf-Syndrom Phenylketonurie
Zirpkowski-Margolis- Fanconi-Syndrom
Syndrom Homocystinurie
Xeroderma pigmentosum  Histidindmie
Ataxia teleangiectatica Menkes-Syndrom
Premature Canities
Tubertse Sklerose
Naevus depigmentosus
Incontinentia pigmenti
Congenitales Horner-
Syndrom
Metabolisch Prolidasedefizienz
Osteopathische Striae
5p Apert-Syndrom
Endokrin Hypopituitarismus
Addison-Krankheit
Hyperthyreose
Chemisch oder Hydrochinonmonobenzyl- Hydrochinone
medikamentos ether Chloroquine
Sulfonhydryl Arsen
Phenol Mercaptoethylamine
topische Kortikosteroide
Nutritiv Vitamin B12 Mangel chronischer Proteinmangel
Kwashiorkor
Nephrose
Colitis ulcerosa
Malabsorbtion
Physikalisch Verbrennungen nach Dermabrasion
Traumata
Inflammatorisch Pinta Sarkoidose
oder infektions- Frambdsie Syphilis
bedingt Onchiocerkose Lepra
Mycosis fungoides Pityriasis versicolor/alba
Pityriasis lichenoides viszerale Leishmaniose
chronica postinflammatorisch
Aktinisches Reticuloid ekzematdse Dermatitis
discoider Lupus
erythematodes
Psoriasis
Neoplastisch Halo naevus Melanom um entfernte
Metastasen
Vielfaltig Alezzandrini-Syndrom Canities Odem
Vogt-Konayagi-Harada  erworbenes Horner- Anédmie
Syndrom Syndrom

Sklerodermie
Alopecia areata

idiopathische
Hypomelanosis guttata




1. EINLEITUNG -13-

Des weiteren besteht die Moglichkeit einer histologischen Aufarbeitung von fixierten

Hautschnitten oder an frischem Gewebe mit der Dopa-Reaktion [101].

Hat sich die Verdachtsdiagnose Vitiligo bestatigt, muss sie in einem weiteren Schritt

klassifiziert werden. Hierbei hilf das gdngige Schema von Mosher et al. [101]:

e Lokalisierte Vitiligo:

Fokal: vereinzelte Herde, die nicht segmental liegen
Segmental: vereinzelte Herde, die segmental, d.h. in einem oder mehreren
Dermatomen liegen

e Generalisierte Vitiligo:

Akrofacial: zahlreiche Vitiligoherde im Gesicht und an den distalen
Abschnitten der Extremitéten

Vulgaris: unregelmalig bilateral, symmetrisch oder asymmetrisch
disseminiert liegende Herde

Universell: beinahe das gesamte Integumentum ist betroffen

e Gemischte Vitiligo:  segmentale und vulgaris oder akrofaciale Form.

Es sind auBerdem auch Sonderformen der Vitiligo bekannt, wie die bereits erwahnte
inflammatorische Vitiligo oder die kleinfleckige ,,Konfetti“-Form. Prinzipiell kann man
eine schnell fortschreitende Form, die innerhalb von Monaten bis wenigen Jahren zu
enormen Pigmentverlusten fiihrt, von der langsam fortschreitenden Form unterscheiden,

die Jahrzehnte braucht und sich kaum zeitlich verandert [101].
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1.2.4 Koerkrankungen der Vitiligo

Einige Autoren beschreiben, dass bei manchen Vitiligopatienten mit einem erhdhten
VVorkommen von Autoimmunerkrankungen zu rechnen ist, wie zum Beispiel mit Diabetes
mellitus Typ I und Il in 1% bis 7,1% [35, 117]. Lerner et al. beschrieb das gehdufte
Vorkommen von Pigmentationsstérung der Iris und der Retina [85], Thurmon et al. einen
Zusammenhang mit der Taubheit [167]. Irvien und Barnes entdeckten in 2% der Falle
einen Zusammenhang mit Morbus Addison [75] und Demis und Weimer bei 16% mit
Alopecia areata [36]. Allison und Curtis sowie Grunnet et al. fanden bei 1,6% bis 10,6%
perniziose Anamie [2, 56]. Weiterhin beschrieb Ortonne et al. eine erhdhte Inzidenz von
Schilddrisenerkrankungen bei Vitiligopatienten (1,28% bis 38%), besonders der
Hyperthyreose und der Hashimoto Thyroiditis [117]. AuBerdem werden Zusammenhange
mit weiteren Erkrankungen wie Lupus erythematodes, Myasthenia gravis, Morbus Crohn,
systemischer Sklerodermie, Autoimmungastritis oder billidrer Zirrhose beschrieben, die
dem polyglandular autoimmune syndrome Typ 3 B und C sowie Typ 4 angehdren [1, 3].
Die im Serum von Vitiligopatienten gefundenen melanozytenspezifischen Autoantikorper
scheinen mit dem Ausmal sowie der Aktivitat der Erkrankung zu korrelieren [65, 104],
allerdings wurden auch bei Patienten Autoantikdrper gegen Schilddriisenzellen und
Thyreoglobulin, Belegzellen des Magens und Nebennierenrindenzellen beschrieben, ohne
dass entsprechende klinische Symptome bestanden [23].

Weiter sah Schallreuter et al., dass Patienten mit Vitiligo keinem erhohten Risiko
unterliegen an Hauttumoren wie aktinischer Keratose, Basaliom und Spinaliom zu
erkranken, [143]. Aullerdem altert die Haut der Erkrankten nicht so schnell wie bei
Hautgesunden und nicht jeder Betroffene leidet an erhéhter UV-Empfindlichkeit [30, 143].
Noch zu kléren wére, warum ausgerechnet das Melanomrisiko in dieser Patientengruppe
erhoht ist [143].

Es sollten deswegen auf jeden Fall Lichtschutzmittel mit einem hohen Lichtschutzfaktor
verwendet werden und jahrlich beim Dermatologen eine Examination der kompletten Haut
zur  Melanom-Friherkennung vorgenommen werden sowie maogliche assoziierte
Erkrankungen wie Schilddriisen Uber- oder Unterfunktion mittels laborchemischen Tests

untersucht werden.
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1.2.5 Therapieansatze der Vitiligo

Eine kausale Therapie fur die Vitiligo gibt es bisher noch nicht, da ihre Ursache nur

vermutet werden kann. Demnach sind alle gegenwartig angewandten Therapien lediglich

als symptomatisch einzustufen.

Das gemeinsame Ziel aller Behandlungsmethoden ist es den Krankheitsprozess zu

stoppen, ein kosmetisch einwandfreies Hautbild herzustellen und aufrecht zu erhalten

sowie den psychischen Leidensdruck des Patienten zu minimalisieren, sodass keine

schwerwiegenden Folgen auftreten.

Gangige Therapien sind:

PUVA: Psoralen und UVA (PUVA) als topische oder systemische
Photochemotherapie ist die dlteste Methode um Vitiligo zu therapieren. Sie ist bereits
aus Uberlieferungen aus dem alten Agypten oder Indien bekannt und war bis vor
wenigen Jahren noch die am hdufigsten verwendete Therapieform der Vitiligo [120].
Das Psoralen wirkt als ein Photosensitivierer, der durch langwelliges ultraviolettes
Licht (UVA) mit Wellenldngen von 320-380 nm aktiviert wird [105]. Die Therapie
muss jedoch bis zu 24 Monate lang durchgeftihrt werden [120]. Die Bestrahlung unter
der Sonne wird auch PUVAsol genannt. Des weiteren gibt es auch die Mdglichkeit
einer Kombination von Psoralen mit UVB-Bestrahlung (PUVB) [99].

UV-Bestrahlung: Neben der konventionellen UVA-Bestrahlung ist die UVB-
Bestrahlung eine Therapieoption [105, 176]. Besonders die Behandlung mit
Schmalband-UVB hat sich in der letzten Zeit zur beliebten Bestrahlungsmethode
entwickelt [66, 107].

PAUVA/KUVA: Die UVA-Bestrahlung kann mit systemischer Gabe von
Phenylalanin (PAUVA) oder Khellin (KUVA) kombiniert werden. Beide Mittel sind
zurzeit fur die Photochemotherapie nicht zugelassen. Ein grof3er Vorteil bei diesen
Préparaten ist die fehlende Phototoxizitat [115, 164].

Kortikosteroide: Bei der Steroidtherapie wird vornehmlich Hydrokortison,
Triamcinolon oder Betamethason fiir ungefahr finf bis acht Monate angewandt [23].

In Lehrblchern noch als Mittel der Wahl beschrieben, wird die Kortikosteroidtherapie
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wegen maoglicher hoher Nebenwirkungsrate und geringem Erfolg heutzutage nicht
mehr standardméRig in der Vitiligotherapie eingesetzt [23, 105].

308 nm Excimer-Laser: Erst seit kurzem wird diese Therapieform bei der lokalen
Vitiligo eingesetzt [41, 161]. Sie leitet sich von Schmalband-UVB ab und wird
punktuell als ,high dose* Bestrahlung appliziert. Die gesunde Haut wird nicht
mitbestrahlt und die Zahl der Sitzungen kann so auf 20 bis 25 reduziert werden [41,
161].

Pseudokatalase: Die Pseudokatalase wurde von Schallreuter et al. als Pseudokatalase-
Creme (PC-KUS) entwickelt und wird durch eine ,low dose“ Schmalband-UVB
Behandlung oder direktes Sonnenlicht aktiviert. Die Wirkung beruht darauf, dass in
der Haut von Vitiligopatienten die Konzentrationen epidermaler sowie systemischer
Katalase erniedrigt und von H,O, extrem erhoht sind. Die Pseudokatalase ersetzt dabei
die korpereigene Katalase und spaltet das hochaggressive H;O2 in H,O und Oa.
AuRerdem hat sich herausgestellt, dass die kdrpereigene deaktivierte Katalase nach der
Beseitigung des H,O, durch die Pseudokatalase wieder aktiv werden kann [138, 142].
Calcineurin-Inhibitoren: Die Anwendung von lokalen Calcineurin-Inhibitoren wie
Tacrolimus und Pimecrolimus, die als Salbe oder als Creme (z.B. Protopic®, Elidel®)
auf die betroffenen Korperstellen aufgetragen werden, hemmen die Aktivitat der
T-Lymphozyten und sind bis dato nur fiir die Behandlung der atopischen Dermatitis
und nicht der Vitiligo zugelassen [55, 83].

Vitamin D3: Eine weitere Behandlungsmdglichkeit ist die lokale Anwendung des
Wirkstoffes Calcipotriol, enthalten in Daivonex® oder Psorcutan®, welche nur fir die
Behandlung von Psoriasis zugelassen sind, entweder mit oder ohne Phototherapie
[32, 40, 122].

Camouflage, Selbstbrauner und Betacaroten: Fir den taglichen Gebrauch stehen
auch die Camouflage mit besonderem, wasserresistenten Make-up (Dermacolor®),
Selbstbrduner, sowie Betacaroten zur Verfugung. Die Camouflage ist ein sehr
einfaches Mittel, um weiRe Flecken vorribergehend zu verstecken und ist fir viele
Vitiligokranke ein erster Grundstein der Behandlung [113].

Lichtschutzmittel: Es ist keine Therapie im eigentlichen Sinne, seine Anwendung
wird jedoch bei einer Uberempfindlichkeit der depigmentierten Hautstellen empfohlen
[101].
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Aufenthalt am Toten Meer: Immer 6fter hért man von der hoch geschatzten
Balneophototherapie am Toten Meer, wo das Wasser viele Spurenelemente wie
Mangan, Eisen und Kupfer enthdlt. Das Wasser des Toten Meeres wirkt hier als
Pseudokatalase und kann den oxidativen Stress in der Haut verringern [145]. Durch die
besondere Lage des Gewassers und die dariiber entstehende Dunstglocke, werden
Teile des einfallenden Lichts herausgefiltert, so dass ein nattirliches Schmalband-UVB
Spektrum entsteht [145].

Chirurgische Hauttransplantation: Wie die Leitlinien von Njoo et al. zeigen, sind
die chirurgischen Verfahren weit aus effektiver als die konventionellen Methoden.
Chirurgische Eingriffe sollten jedoch nur bei stabilen Formen der Vitiligo sowie bei

Therapieversagen der konventionellen Methoden vorgenommen werden [106].

Eine Transplantation kann mittels ,,Suction blister (Saugblasen) erfolgen, indem man
an die Haut Unterdruck anschlielt [79]. Beim Punch grafting (Stanzen) werden mit
einem Rundmesser Kkleine Locher in die gesunde Haut gestanzt und auf
deepithelialisierte  Haut aufgetragen [116]. Das Minigrafting mit einem
Stanzendurchmesser von 1 mm kann als Test fur die Stabilitdt der Vitiligo benutzt
werden [44]. Auch Spalthauttransplantation kann fur die Deckung depigmentierter
Vitiligoareale benutzt werden [16]. Ein neuer Ansatz besteht in der autologen
Zelltransplantation, bei der reine Melanozytenkulturen, Co-Kultur aus Melanozyten
und Keratinozyten oder nicht kultivierten Hautzellen verwendet werden [26, 43, 53,
86]. Diese Methoden unterscheiden sich durch eine eventuelle Kultivierungszeit von
bis zu drei Wochen sehr stark in ihrer Behandlungsdauer, dem technischen Aufwand
und dadurch auch in den Kosten [112]. Es gibt verschiedene Mdglichkeiten die
Melanozyten zu applizieren, zum Beispiel als Zellverband, auf einer perforierten
Membran oder mit Fibrinkleber als Suspension [44, 111]. Auch kdénnen sehr groRe
Flachen behandelt und tberschissige Zellen eingefroren und zur erneuten Applikation
wieder aufgetaut werden [110].

Durch die Haartransplantation des unteren Drittels in depigmentierte Vitiligoherde
kann ausgehend von dem Melanozytenreservoir, das gerade dort angesiedelt ist, die
perifollikulédre Repigmentierung initiiert werden [4].
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Allen chirurgischen Verfahren ist, im Gegensatz zu konventionellen Methoden, ein
vollig anderes Nebenwirkungsprofil eigen, der sich durch Depigmentierungen der
Donorstellen, Narbenbildung, Farbenungleichheit etc. auszeichnet [112].

Vitix®: Das Pflegegel Vitix® enthélt antioxidative Enzyme wie Katalase und
Superoxiddismutase, die die Wirkung von UV-Bestrahlung beschleunigen sollen und
ebenfalls das anfallende H,O, aufbrechen sollen [169].

Homoopathie/TCM: In der Homoopathie werden Mittel wie Regenaplex oder Sanum-
Tropfen verabreicht und die traditionelle chinesische Medizin (TCM) basiert neben der
Akupunktur, Akupressur etc. auf verschiedenen Krdutern, die in einer Psoralen-
Tinktur verabreicht werden [182].

Ginkgo biloba: Die Einnahme von Trockenextrakten aus Ginkgo-biloba-Bléattern tiber
langere Zeit kann ebenfalls eine Therapieoption darstellen [124].
Nahrungsergdnzungsmittel: Auch als ,,orthomolekulare Therapie® bekannt, also die
Therapie der ,richtigen Stoffe”. Die Methode basiert auf der Beobachtung, dass bei
vielen Vitiligopatienten die Serenspiegel von Vitamin B6, B12, C und Folsaure
erniedrigt sind [100]. Ebenso ist Kupfer- und Zinkmangel daftr bekannt eine
Hypopigmentierung zu verursachen, da die Tyrosinase Kupfer enthdlt [117].
Aminosduren wie Phenylalanin oder Panthotensiure sowie das antioxidativ wirkende
Selen und Vitamin E eignen sich ebenfalls als Zusatztherapie [81].
Nahrungsergédnzungsmittel wirken dabei wahrscheinlich antioxidativ oder sie sind
essentiell fur die Melaninsynthese [117].

Melagenina: Auf Cuba wird die Behandlung mit einer Faktorenmischung aus der
menschlichen Plazenta durchgefuhrt, um die Vitiligo wieder zur Repigmentierung zu
bringen [98].

Imiquimod: Auch als Aldara® bekannt, das urspringlich fur die Behandlung von
Viruswarzen vorgesehen war, wird der Wirkstoff Imiquimod heutzutage in der

Behandlung der Vitiligo eingesetzt [20].

5-Fluorouracil: Dieses virustatische Zytostatikum ist ein Pyrimidinantagonist und

stellt ebenfalls eine Behandlungsoption dar [170].

Depigmentierung: Die letzte Therapie, vor der gewarnt und mit der man sehr bedacht

umgehen muss, ist die totale Depigmentierung mit 20% Hydrochinonmonobenzylather
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Uber ein Jahr. Da diese Therapie irreversibel ist, sollte sie nur bei sehr
therapierefraktarer Vitiligo, die mehr als 80% der Korperoberflache betrifft,
angewandt werden. Dies hat nicht nur Folgen wie Juckreiz oder allergische
Kontaktdermatitis, sondern fiihrt besonders bei dunklen Hauttypen zum Verlust der
eigenen Hautfarbe und einem damit einhergehendem ldentitatsverlust. Auf’erdem sind

die kosmetischen Resultate selten ganz einwandfrei [105].

Wie sich in den Fachpublikationen gezeigt hat, konnen alle Therapiemethoden — operative
und/oder nicht-operative — willkirlich miteinander kombiniert werden, in der Hoffnung
damit bessere Ergebnisse zu erzielen. So wird haufig eine operative Methode mit PUVA
kombiniert, da sich herausgestellt hat, dass die Erfolgsrate dadurch steigt [44, 76].

Als allgemeines Fazit lasst sich festhalten, dass dunklere Hauttypen besser repigmentieren
als helle, kleine Areale besser als grolie, stabile Vitiligo besser als instabile, neuere Stellen
besser als lang bestehende. Das Gesicht repigmentiert von allen Kdrperstellen am besten,
Hénde und FiRe wiederum am schlechtesten und junge Haut repigmentiert besser als
altere. [89, 112]

Bislang wurde der Therapieerfolg nur von Arzten und anhand der Repigmentierungsrate
beschrieben. In der vorliegenden Studie wurde unter Anderem die Frage aufgeworfen,
welche dieser Therapien von Vitiligopatienten in Deutschland (berhaupt benutzt werden
und wie gut helfen sie die Vitiligo zu bek&mpfen. Eine Einschatzung diesbeziglich von
Seiten der Patienten gab es bislang noch nicht und ist sicherlich eine Innovation bei der
Therapiebewertung.
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1.3 PSYCHOSOZIALE ASPEKTE DER VITILIGO

1.3.1 Belastungen durch die Vitiligo

Die Erkrankung Vitiligo ist bereits seit Jahrtausenden bekannt. So wird 1400 v.Chr. in der
Atharva veda, dem heiligen indischen Buch, aber auch in der Bibel, dem Koran und in der
buddhistischen Literatur diese Hauterscheinung beschrieben [101]. Der Name Vitiligo
leitet sich wahrscheinlich aus dem lateinischen Wort ,,vitium* ab, was so viel bedeutet wie
,Defekt”, oder aber aus dem griechischen Wort ,,vitelius“, was die Bezeichnung flr die
weillen Kuhflecken darstellt. Diese Namensgebung zeigt bereits die abwertende Haltung
der Menschen gegenuiber dieser Erkrankung [101].

Obwohl die Vitiligo in keinerlei Form ansteckend ist, hat sie gravierende Einflisse auf das
tagliche Leben von Menschen weltweit. So wird zum Beispiel gutes Aussehen oft mit
einem guten Charakter, Ehrlichkeit, Kompetenz und sogar mit Intelligenz assoziiert [67].
Diese unbewusste Wertung, welche uns durch die Erschaffung des ,Idealmenschens’ durch
die Medien aufgedrangt wird, geht sogar so weit dass schon allein das Wort ,,Haut* mit
negativen Assoziationen behaftet ist. Das Wort ,,Hautkrankheit ruft bei den meisten
Menschen Gefilhle wie Ekel, Angst vor Ansteckung und Assoziationen mit
Geschlechtskrankheiten hervor [71]. Aber auch die Lebensqualitat kann wegen manchen
Lebenssituationen stark darunter leiden.

In Indien wird die Vitiligo durch ihre Pigmentveranderungen auch ,,weiRe Lepra® genannt,
was zur Folge hat, dass die betroffenen Menschen fast wie wirkliche Lepraaussétzige
behandelt werden. Fir indische Madchen mit Vitiligoherden im Gesicht ist es beinahe
unmoglich verheiratet zu werden, und wenn doch, so missen die Vater eine viel groliere
Mitgift aufbringen und Ehemanner kénnen sich von ihrer Frau scheiden lassen, wenn diese
an Vitiligo erkrankt [101].

Bei dunkelhdutigen Menschen besteht eine symbolische Bedeutung wenn ,,ein Schwarzer
weiss wird“, wodurch die Diskriminierung in der eigenen ethnischen Gruppe noch starker
ausgepragt ist, als bei Menschen mit weiller Hautfarbe. Hier wird die Vitiligo als weniger
stigmatisierend empfunden. Dennoch scheinen sich die einzelnen ethnischen Gruppen in
ihrem Leid nicht signifikant zu unterscheiden [129].
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Die Haut ist ein Organ, welches durch die Gesellschaft als eine Art ,Visitenkarte*
empfunden wird, durch welche Rickschlisse auf Alter, Rasse sowie den gesundheitlichen
und seelischen Zustand einer Person zu erschlieBen sind. Aus diesem Grund spielt die
Haut eine entscheidende Rolle in der Interaktion zwischen Mensch und Umwelt.
Beispielsweise deuten wir ganz unbewusst das Erréten als Scham, das Erblassen als
Schrecken und das Schwitzen als Angst und reagieren entsprechend darauf. Die Tatsache,
dass sich die Haut und das Nervensystem aus der gleichen Anlage entwickeln, ist die
Erklarung dafur, warum sich Haut und Psyche derart gegenseitig bedingen. Genau so wie
sich durch psychische Stérungen Hauterscheinungen bilden konnen, kann eine
Hautkrankheit wie die Vitiligo psychische Beschwerden hervorrufen. Diese Tatsache wirft
wieder die Grundsatzfrage auf, ob Vitiligo psychische Erkrankungen hervorruft oder ob
diese die Vitiligo aggravieren, beziehungsweise ihr sogar zum Ausbruch verhelfen. Viele
Patienten haben nach dem Ausbruch der Vitiligo psychische Veranderungen durchlebt und
konnen ebenfalls bestatigen, dass die psychische Grundstimmung sowie eine
Dissregulation derer die Aktivitat der Vitiligo beeinflussen kann.

Es wird berichtet, dass Patienten hdufig eine langere Leidensgeschichte hinter sich haben
und bei mehreren erfolgslosen Arztbesuchen zu héren bekommen, dass die Vitiligo keine
ernsthafte Krankheit sei und keinerlei Behandlung bedirfe. Weiter wird dort oft gesagt,
dass keine guten Therapiemethoden fur die Vitiligo existieren und dass der Aufwand sich
nicht lohne. Fragen tber Vererbung, Prognose und Krebsrisiko bleiben oft unbeantwortet.
So ist verstandlich, dass einige Studien zeigen konnten, wie die Lebensqualitat der
Patienten mit zunehmender Anzahl von Arztbesuchen deutlich absinkt [132].

Weitere Studien konnten aufzeigen, dass bei der Therapieauswahl und bei Therapiezielen
lediglich nur bei den Wirkungen und Nebenwirkungen ein Konsens zwischen den
Winschen eines Arztes und eines Patienten erzielt werden konnte, alle anderen Bereiche
wurden vollig unterschiedlich bewertet [171, 185]. Demzufolge ist es wichtig, dass Arzte
die psychischen Folgen der Vitiligo bedenken und ihre Patienten zu gentige ernst nehmen
und unterstltzen. Es ist nicht ausreichend allein die Hauterscheinungen der Patienten zu
therapieren, sondern es muss die Gesamtproblematik erkannt werden und die Therapie

individuell an die jeweiligen BedUrfnisse der Patienten angepasst werden.
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1.3.2 Lebensqualitat von Vitiligopatienten

Wie ein Betroffener mit seiner Erkrankung umgeht und in wie weit diese seine
Lebensqualitat einschrankt, hdngt von einer Vielzahl von verschiedenen Faktoren ab. Es
konnen Umweltfaktoren aber auch individuelle Faktoren grofRen Einfluss auf die eigene
Lebensqualitat haben. In Abhéngigkeit von der Entwicklungsstufe, kann Vitiligo bei einer
mangelnden Anzahl von Bewaltigungsmechanismen unterschiedliche psychologische
Folgen haben. Liegt eine Erkrankung bereits in der Kindheit vor, ist es deswegen wichtig,
dass die Kinder den Umgang mit Vitiligo erlernen, so dass die Entwicklung ihrer Psyche
und ihre soziale Zukunft normal verlauft. Wie schwer es ein Kind eines Tages haben wird,
hangt nicht nur von seinem Alter und vom AusmaR der Erkrankung ab, sondern auch von
den individuellen Ressourcen und dem Zusammenspiel zwischen der eigenen
Selbstachtung und den an das Kind gestellten Erwartungen seiner Umwelt.

Die Lebensqualitit kann in verschiedenen Entwicklungsstufen ganz unterschiedlich sein:
Im Vorschulalter befinden sich Kinder noch unter dem Schutz der Familie und anstatt sich
auf ihre Krankheit zu konzentrieren, sind sie lieber mit der Erforschung eigener
Fé&higkeiten beschaftigt und bemerken das Leiden kaum [62].

Im Grundschulalter hingegen steigen die Erwartungen des sozialen Umfelds erheblich
[67]. Die Kinder werden zum ersten Mal von Mitschiilern mit verletzenden AuRerungen
konfrontiert und auf ihre ,Andersartigkeit”* angesprochen. Um eine stérkere
Selbstkompetenz zu erlangen, was fur die psychische Entwicklung von enormer
Bedeutung ist, missen von der Vitiligo betroffene Kinder positive Erfahrungen mit sich
selbst sammeln, sei es bei sportlichen Aktivitaten, durch schulische Leistungen oder auf
anderen Gebieten [62].

Viel problematischer erweist sich der Umgang mit Vitiligo in der Pubertat. Junge
Menschen bilden verstarkt in dieser Zeit ihre eigene Identitdt aus und es ist fur sie sehr
wichtig sich zu integrieren und akzeptiert zu werden [39]. Gerade in der Pubertat wird
auch viel Wert auf das eigene Aussehen gelegt, weshalb die Jugendlichen wohl auch
diejenige Patientengruppe bilden soll, die am meisten unter Vitiligo zu leiden hat und die
besonders schnell traumatisiert wird [67].

Erwachsene Menschen wiederum gehen von Fall zu Fall ganz unterschiedlich mit ihrer

Krankheit um. Wichtige Kriterien fir den Umgang sind das Geschlecht, der Familienstand,
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der Bildungsgrad und kulturelle Unterschiede. So haben Porter und Beuf in einem selbst
entworfenen Fragebogen herausgefunden, dass Aussehen fiir Singles eine wichtige Rolle
bei der Partnersuche spielt: Ist das duRere Erscheinungsbild beeintrachtigt, mogen sich die
Betroffenen nicht vor anderen Menschen zeigen und haben Probleme damit sich zu
entkleiden. Sie empfinden Scham und haben bedingt durch ihre Unsicherheit oft weniger
Chancen einen Partner zu finden. Menschen mit wenig Selbstbewusstsein, eitle Personen
und Singles haben durch Vitiligo auch negative Auswirkungen auf ihr Sexualleben
erfahren [129].

Die Studie von Sukan und Maner konnte sogar aufzeigen, dass Patienten mit Vitiligo,
besonders Frauen, groRere Probleme mit der Erregung, mit dem Erreichen eines Orgasmus
und der Befriedigung danach hatten [160].

Die schwerwiegenden Faktoren von Vitiligo haben aber nicht nur sexuelle
Einschrdnkungen zur Folge, sondern kdnnen von sozialer Isolation tber Probleme im
Berufsleben und Freizeit bis hin zum Suizid fiihren [134], wobei auch die unmittelbar
betroffenen Bezugspersonen dhnlich stark in Mitleidenschaft gezogen werden kénnen.

Von Mitgliedern der Selbsthilfegruppe in Hamburg wird berichtet, dass es fiir die
Betroffenen schwierig werden kann, frei zwischen allen Berufen wahlen zu kénnen. Bei
den Berufen, in denen es auf direkte zwischenmenschliche Kontakte ankommt, wie zum
Beispiel Anwalt, Makler oder Kellner, wird auf gutes bzw. , intaktes* Aussehen viel Wert
gelegt. Beispielsweise wollten Kunden immer wieder von einer Kassiererin mit
Vitiligoflecken an den H&nden kein Geld annehmen. Sie berichtet weiter, dass sie kurz
darauf von ihrem Arbeitgeber wegen ,strukturellen innerbetrieblichen Veranderungen®
entlassen wurde.

Ein weiteres Beispiel lieferte ein Mann, der bereits mehrmals aus dem Schwimmbad oder
der Sauna herausgebeten wurde, weil sich andere Besucher iber sein AuBeres aufregten.
Solche Lebenssituationen zeigen, dass diese ,,harmlose* Erkrankung sich auf einer fir
Hautgesunde kaum nachvollziehbaren Ebene abspielt und nicht aufler Acht gelassen
werden darf, wenn (ber die Lebensqualitat von Betroffenen gesprochen wird. Diese muss
in die Therapieplanung miteinbezogen werden.

Picardi und Abeni haben festgestellt, dass Vitiligokranke bei Erfahrungen in engen
Beziehungen oft &ngstlich, unsicher und meidend reagieren und Schwierigkeiten haben

Gefiihle zu identifizieren oder zu beschreiben [126]. Ebenfalls geben Patienten h&ufig eine
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vermindert wahrgenommene soziale Unterstiitzung seitens der Familie, von Freunden und
anderen Bezugspersonen an. Man erkannte dabei, dass wenig selbstsichere Vitiligokranke
ihre vorhandene soziale Unterstiitzung weniger zu nutzen verstanden als selbstsichere
[127], wobei die soziale Unterstiitzung neben persdnlichen Ressourcen ein sehr wichtiger
Faktor bei der Krankheitsbewaltigung darstellt [166].

Vitiligokranke  werden als unzufriedener, verschlossener, leichter irritierbar,
stressanfélliger und affektiver als andere Personen beschrieben. [134]. Sie geben oft ein
»,Gefuhlen fehlerhaft zu sein* an, sind ,empfindlich fir die Meinung anderer und
»erwarten zuriickgewiesen zu werden“ [113].

Wie sehr Vitiligokranke unter den psychischen Folgen der Krankheit leiden, zeigt die
Diskussion tber die zu verabreichende Psychotherapie, Hypnose oder Medikamente wie
Antipsychotika, Antidepressiva, Angstléser und Hypnotika [58, 152].

Letztendlich kann die Vitiligo als eine Krankheit beschrieben werden, die von besonderen
Lebenserfahrungen, sozialen Beziehungen, der eigenen Personlichkeit und psychischen
Bewaéltigungsmechanismen abh&ngig ist. Bei der Planung einer Therapie mussen
demzufolge all diese Facetten berlcksichtigt werden, damit der Patient schlussendlich mit
der Behandlung zufrieden ist.
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1.3.3 Erfassung der Lebensqualitat von Vitiligopatienten

Es gibt bis heute keine objektive Methode, mit welcher man den Leidensdruck oder die
speziellen Bediirfnisse des einzelnen Betroffenen bestimmen kdnnte.

Der Begriff Lebensqualitat beinhaltet nach der WHO ,kérperliches, psychisches und
soziales Befinden sowie die Funktionsfahigkeit eines Individuums®, doch gibt es keine
konkrete Definition fir diesen Begriff. Lebensqualitat ist ein mehrdimensionales Konzept
und kann nicht direkt oder in Einzelparametern gemessen werden [28]. Die Erhebung von
Lebensqualitat befasst sich mit Teilaspekten wie korperliches und psychisches Befinden,
Leistungsfahigkeit in Beruf und Alltag, materielle Existenz, intakte soziale Kontakte,
sowie die eigene soziale Rolle [5]. Bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wird
zwischen einer allgemeinen, das hei3t von der Krankheit unabhéngigen Lebensqualitit und
einer krankheitsspezifischen, also unter dem Fokus einer bestimmten Erkrankung
betrachteten Lebensqualitit unterschieden [9]. Uber die Auswahl und die Anwendung von
Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitit wurden von der Deutschen
Dermatologischen Gesellschaft Leitlinien publiziert, in denen die Verwendung von
krankheitsspezifischen Fragebdgen zur Erreichung hoherer Sensitivitdt empfohlen wird
[10].

Zur Erhebung der Lebensqualitdt kdnnen mehrere Instrumente verwendet werden: Der
DLQI (Dermatology Life Quality Index), der 1994 von Finlay und Khan als erster
Fragebogen zur Erhebung von Lebensqualitit in der Dermatologie vorgeschlagen wurde
[47], ergibt einen Indexwert zwischen O und 30 aus zehn Items der sechs verschiedenen
Lebensbereiche. Dabei gilt die Regel: Je hoher der DLQI, umso niedriger ist die
Lebensqualitat [113, 114].

Weitere Methoden sind unter anderem der PRISM (Pictorial Representation of Iliness
Measure). Dabei soll der Patient die raumliche Entfernung zwischen sich und der Vitiligo
als Mal} fur die Stellung seiner Krankheit im eigenen Leben darstellen. Der Abstand
zwischen dem vorgedruckten Kreis, der den Patienten représentiert, und das durch den
Patienten gesetztes Kreuz fir die Vitiligo wird ausgemessen und als Selbst-Krankheits-
Separation (Self-illness-separation=SIS) bezeichnet. Je groRer dabei der Abstand, umso
geringer ist der Leidensdruck des Betroffenen [132].
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Auch der Skindex 29 [132, 135], der Freiburger Life Quality Assessment (FLQA), [11],
der SF-36 [24, 174] oder der EQ-5D [163], die generische Lebensqualitatsfragebdgen sind,
kénnen erfolgreich verwendet werden.

Pradiktoren flir eine verminderte Lebensqualitit konnen die Ausdehnung, die
Ernsthaftigkeit der Krankheit und die Instabilitdt der Hautveranderungen sein [113, 114,
123], aber auch das Alter, das Geschlecht, der Bildungsgrad, die betroffene
Korperoberflache und die Erkrankungsdauer wirken sich auf die Lebensqualitat aus [17,
21, 49, 114, 132, 135]. Je nach Studie sind allerdings fur alle diese Bereiche mal
Zusammenhénge gesehen, mal ausgeschlossen worden.

Die Messung der Lebensqualitdt kann dabei zum einen das Ausmal? der Einschrénkung
gegenliber gesunden Kontrollen oder anderen Erkrankungen offenbaren, zum anderen

kann sie helfen die Erfolge einer Therapie durch den Patienten subjektiv zu evaluieren.

Mit Hilfe der Zahlungsbereitschaft (Willingness-to-pay) kann man einer Dienstleistung
einen Wert zuordnen, den Kranke bereit sind zu bezahlen, um ihren Erkrankungszustand
durch eine Therapie zu verbessern [108]. Der Vorteil der geschlossenen Frageform ist,
dass die Patienten mit der Frage nicht Uberfordert werden. Sie geben hierbei oft hohere
Werte an, aber durch die Vorgegebenen Maxima kénnen Ergebnisse beeinflusst werden.
Der Vorteil der offenen Frageform hingegen ist, dass der Patient eine Klar
nachvollziehbare Summe angibt, ohne sich in irgend einer Form beeinflusst zu fiihlen, die
Form kann den Patienten jedoch uberfordern und fihrt gehduft zu hoheren Non-
Responderraten [165].

Die Lebensqualitdtsmessung und die Messung der Zahlungsbereitschaft sind aber nicht nur
fur die klinische Forschung wichtig, sondern auch um gesundheitspolitische und
gesundheitsbkonomische Fragen zu klaren [48]. Aufgrund der knappen finanziellen
Ressourcen werden Studien gebraucht, die belegen, dass der Kostenaufwand fur die
Genesung tatsachlich nétig ist. Dabei konnen Ergebnisse vor und nach einer Therapie
verglichen werden [147], die Entscheidung fur eine spezielle Therapie erleichtern und die

Betreuung des Patienten optimieren [27].
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1.3.4 Erfassung patientendefinierter Therapieziele

Die Erfassung der Lebensqualitit und der Zahlungsbereitschaft allein gibt aber nicht genug
Auskunft (Gber das Erreichen eines Therapienutzens. Die Erfassung des
patientendefinierten Therapienutzens ist in vielen Léndern ein wichtiger Bestandteil zur
Bewertung von Arzneimitteln und Medizinprodukten geworden, die bei der
Kostenerstattung mittlerweile in vielen L&ndern gefordert wird [133, 183]. Sowohl der
Gesetzgeber (GKV-WSG 2007, SGB V [29, 150]) als auch die zentralen Organe der
Nutzenbewertung (IQWIiG, GBA [15, 54]) suggerieren, dass der therapeutische Nutzen aus
Patientensicht zu definieren ist und die Bewertung durch den Patienten selbst durchgefuhrt
werden muss. Zudem weisen neuere Studien bei Hauterkrankungen darauf hin, dass der
patientenrelevante Nutzen nur vom Patienten selbst zuverléssig beurteilt werden kann [88].
In der Praxis zeigt sich allerdings, dass die bisher eingesetzten Verfahren zur
Nutzenbewertung oftmals nicht das breite und individuelle Spektrum patientenseitigen
Nutzens abdecken; auch fehlte den herkdmmlichen Instrumenten eine patientenseitige
Gewichtung.

In der vorliegenden Studie wurde diese neue Methode zur patientendefinierten
Nutzenbewertung gemaR der gesetzlichen Vorgaben etabliert. In der Berechnungsformel
dieser Methode wird, im Gegensatz zur ublichen Erfassung der Lebensqualitdt, eine vom
einzelnen Patienten vorgenommene Gewichtung mitbertcksichtigt. Dafiir werden zunéchst
von jedem Patienten individuell gewichtete Therapieziele festgelegt und deren Erftllung

durch die Therapie bewertet.
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1.4 FRAGESTELLUNGEN UND ZIELSETZUNGEN

Die Fragebogenerhebung per Postaussendung soll die patientendefinierten Therapieziele
und deren Erflillen oder Nichterfiillen, die krankheitsbedingte sowie generische
Lebensqualitdt und die Zahlungsbereitschaft von Vitiligopatienten offenbaren und deren
Korrelation miteinander, sowie mit klinischen Parametern und Einzelitems Gberprifen.
Der Fragebogen zum Patient Benefit Index soll mit der Frage nach Therapieerfolg, dem
DLQI, der WTP und dem EQ-5D validiert und auf die Anwendbarkeit gepruft werden. Es
soll mehr Gber das Alter der Patienten, das Alter beim Erstauftreten der Symptome, die
Erkrankungsdauer, die  betroffenen  Korperstellen und die  Gesamtflache,
Begleiterkrankungen und die angewandten Therapien erfahren werden.

Patientendefinierte Therapieziele, die krankheitsbedingte sowie generische Lebensqualitat
und die Zahlungsbereitschaft konnten Aufschliisse Uber den Therapieverlauf und ihr
Ergebnis liefern, sowie die Motivation und Einstellung der Patienten, als auch die damit
verbundenen Pradiktoren offen legen. Aullerdem helfen die mitabgefragten
soziodemographischen Daten und die Information tiber die Anwendung von verschiedenen

Therapien die Krankheit Vitiligo besser zu verstehen.

Bei der Aussendung von Fragebdgen fir diese Studie sollen folgende Fragen beantwortet

werden:

e Wie sind die patientendefinierten Behandlungsziele und in wieweit werden diese durch
Therapien erfullt?

e In wie weit ist der Fragebogen zum Patient Benefit Index valide und wie gut wird er
von den Patienten angenommen?

e Welchen Belastungen sind Vitiligopatienten ausgesetzt und in welchem Mal3e?

e Welche soziodemographischen Auffélligkeiten ergeben sich fir Vitiligopatienten?

e Wie oft werden einzelne Therapien angewandt und wie erfolgreich sind diese?

o Korrelieren die patientendefinierten Therapieziele mit der Zahlungsbereitschaft und mit
der krankheitsspezifischen sowie der generischen Lebensqualitit und ergeben sich

Zusammenh&nge mit soziodemographischen Daten?
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2. MATERIAL UND METHODEN

2.1 STUDIENMETHODIK

Zur Klarung der Hypothesen wurde eine Fragebogenerhebung an Vitiligokranken aus dem
Deutschen Vitiligo Verein e.V. und Selbsthilfegruppen des Vitiligo Bundes e.V. aus ganz
Deutschland durchgefuhrt. Es wurden krankheitsbezogene und soziodemographische
Daten erhoben. Zusétzlich wurden die patientendefinierten Behandlungsziele und der
Behandlungserfolg bezogen auf eine durchgefiihrte Therapie, die krankheitsbedingte sowie
generische Lebensqualitat, die Zahlungsbereitschaft sowie die allgemeine Gesundheit
erhoben.

Das Studiendesign entsprach einer nicht-randomisierten Querschnittsstudie. Angestrebt
wurde eine Teilnehmerzahl von 1000 Patienten um eine moglichst hohe Représentativitat
und aussagefahige Untergruppen-Analyse zu ermdglichen.

Fur die Entwicklung des Patient Benefit Questionnaire (PBQ) wurde zundchst eine
Vorerhebung durchgefiihrt.
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2.2 VORERHEBUNG

Fur die Entwicklung des PBQ wurde ein allgemeiner und offener Fragebogen benutzt
[interne Daten], der gemal international ublicher Standards der psychometrischen und
biometrischen Testentwicklung entwickelt wurde [22, 25, 59, 88, 154]. Das Ziel war, fir
diese Erkrankung typischen Items zu erhalten. Dieser kurze Fragebogen wurde an 40
Vitiligokranke aus der Selbsthilfegruppe Hamburg und Bremen per E-Mail verschickt
(s. Anhang).

Da der Fragebogen namentlich und nur an wenige Patienten verschickt wurde, mussten
diese eine unterzeichnete Einverstdndniserkldrung fir die Verwendung der erhaltenen
Daten zurticksenden. Gefragt wurde zundchst nach den Belastungen durch die Vitiligo und
den erwinschten Therapiezielen einer Behandlung. In einem offenen Fragebogen wurde
nach besonderen Lebensbereichen wie den Kkorperlichen, psychischen, sozialen,
alltaglichen und therapeutischen Belastungen und Zielen gefragt. Die Fragen waren
verallgemeinernd und nicht tendenziell formuliert, sodass sie Freiraum flr individuelle,
selbststandig verfasste Antworten zulieRRen.

Alle genannten Antworten wurden in eine Tabelle in Stichworten Ubertragen.
AnschlieBend wurden in einer Expertensitzung die einzelnen Nennungen flr die jeweiligen
Bereiche zusammengefasst und ausgezéhlt. Aus diesen Belastungen und Therapiezielen

wurde schlie3lich die Endfassung des PBI-Fragebogens erstellt.
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2.3 HAUPTSTUDIE

2.3.1 Entwicklung und Auswahl der Fragebdgen

Die Methodik der Nutzenerhebung beruht auf Verfahren des ,,goal attainment scaling“ und
der ,zielorientierten Ergebnismessung®, die als Basis fiir die Erstellung dieses neuen
Ansatzes dienten [118, 158, 159, 186]. Durch Weiterentwicklung dieser Verfahren von
Augustin et al. ist eine standardisierte Nutzen-ltemliste entstanden, die individuelle
patientendefinierte Therapienutzen abfragen soll [interne Daten]. Aus dieser Nutzen-
Itemliste und der in der VVorerhebung erhaltenen Therapieziele wurde der Patient Needs
Questionnaire (PNQ), der vor Therapiebeginn die Therapieziele abfragt, und der Patient
Benefit Questionnaire (PBQ), der die Erreichung dieser Ziele nach Therapieende abfragt,
fur die Vitiligo entwickelt.

Aus den Therapiezielen und der Erfullung dieser Ziele wird der Patient Benefit Index
(PBI), der einen Wert zwischen 0 und 4 von ,,nicht erflllt* bis ,,sehr gut erfullt“ annehmen
kann, errechnet. Dieser Index lasst den Vergleich zwischen verschiedenen Therapien
sowie verschiedenen Erkrankungen zu.

Weiter wurde der PBI auf seine Verteilungsmerkmale (Haufigkeiten, Mittelwert,
Standardabweichung, Schiefe, Decken- und Bodeneffekte) tberprift. Fir den PNQ/PBQ
wurde als Parameter der internen Konsistenz (Reliabilitdt) Cronbach’s Alpha bestimmt,
das Werte zwischen minus Unendlich und plus eins einnehmen kann und mindestens einen
Wert von 0,7 erreichen sollte [34].

In einer weiteren Expertensitzung wurde eine Sichtung der publizierten Fachliteratur
durchgefiihrt, die mit Hilfe des PubMed mit den Schlagwdrtern ,.vitiligo and quality of
life/ psychology/ coping/ costs/ patients reported outcomes/ preferences* erstellt wurde.
Dabei ist entschieden worden, welche weiteren Fragebtgen dem PNQ/PBQ hinzugefigt
werden, um dessen konvergente und diskriminante Validitét zu testen.

Da das Outcome nicht nur den klinischen, sondern ebenso den 6konomischen Effekt und
die Lebensqualitat meint [7] und in einem GroRteil der Publikationen fur die Messung der
krankheitsbedingten Lebensqualitdt der DLQI (Dermatology Life Quality Index)
Fragebogen verwendet wurde, kam fur die Erhebung die deutsche Version von Augustin

et al. zum Einsatz [6]. Der EQ-5D sollte die generische Lebensqualitdt messen [163].
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Zusétzlich ist ein Rasterbild zur Messung der Ausdehnung mit einem Kodrperschema zum
Einzeichnen der betroffenen Flachen hinzugefuigt worden, welches Teil des Neurodermitis
Schwergrad-Indexes (NSI) ist. Dieser stammt aus dem Fragebogen zur Bewaltigung von
Hautkrankheiten (FBH) [156]. Zusétzlich ist ein kurzer soziodemographischer
Erhebungsbogen mit weiteren Angaben zum Schweregrad der betroffenen Hautareale
eigens fir den Zweck dieser Studie erstellt worden.

Da die objektive Einschatzung des klinischen Schweregrades nicht unbedingt mit der
subjektiven Einschatzung des Patienten und dessen Lebensqualitat identisch ist [48],
wurden schlieBlich weitere Fragen zur Zahlungsbereitschaft (willingness-to-pay), die
bereits in anderen Studien angewandt worden sind [92, 165, 181], beigeflgt. Sie stellen die
einzige Methode der Nutzenmessungen (Utility Measures) dar, die theoretisch in der
Okonomie fundiert ist [125], und als die umfassendste Analyseform in der Cost-Benefit
Analyse fur die 6konomische Evaluation eingesetzt wird [131].

Des weiteren wurden die bisher verwendeten Therapien und deren Wirksamkeit mit einer
vorgegebenen Liste abgefragt.

Zuguterletzt wurden soziodemographische Fragen zum Alter, zum Alter beim Auftreten
der Vitiligo, zum Geschlecht sowie zu bisherigen Erkrankungen gestellt.

Um die Verstandlichkeit und die Handhabung des Fragebogens zu testen, sind flnf
Patienten in einem Treffen der Vitiligo Selbsthilfegruppe Hamburg gebeten worden den
Fragebogen auszufiillen und anschliefend zu schildern, ob sie Schwierigkeiten beim
Ausfilllen gehabt haben, ob alle Fragen verstandlich formuliert waren und wie der
Fragebogen gefiel. Das Feedback war sehr positiv und die endgiltige Version konnte

gedruckt und verschickt werden.
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2.3.2 Akquirierung der Patienten

VVom Vorsitzenden des Vitiligo Vereins e.V., Herrn Schwennesen, wurde uns einmalig und
eigens fur diesen Zweck die Mitgliederliste mit der postalischen Adresse von
Vereinsmitgliedern zur Verfugung gestellt. Mit einem Anschreiben (ber das
Studienkonzept und das Erhebungsziel wurde der Fragebogen an alle 1969 Mitglieder des
Vitiligo Vereins e.VV. mit einem voradressierten und frankierten Postumschlag geschickt.
An die Selbsthilfegruppen aus dem Vitiligo Bund e.V. ist eine Rundmail mit dem
Fragebogen im Anhang versendet worden, mit der Bitte um Riicksendung des Bogens als
Fax, eingescannt per E-Mail oder mit der Post. Hierfiir gentigte auch eine kurze E-Mail,
dass man bereit ist an der Umfrage teilzunehmen und einen frankierten Riickumschlag mit
der gedruckten Fragebogenversion nach Hause zugeschickt bekommen mdchte (s.
Anhang). Diejenigen, die auch im Vitiligo Verein e.V. Mitglied sind, wurden gebeten auf
die E-Mail nicht zu antworten, sondern den per Post zugeschickten Fragebogen
auszufullen. Daraus ergibt sich nach Schatzungen der Leiterin der Hamburger
Selbsthilfegruppe, Frau Johnson, ein weiteres Patientenkollektiv. von 1350
Vitiligokranken. Insgesamt wurden etwa 3319 Personen gebeten, an dieser Studie

teilzunehmen.
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2.3.3 Inhalt des Fragebogens

Der Fragebogen ist aus funf Teilen aufgebaut. Im ersten Teil wurde zundchst nach dem
Ausfiulldatum, dem Alter des Befragten, dem Alter beim Erstauftreten der Krankheit und
dem Geschlecht gefragt. Danach folgten Fragen zu den betroffenen Hautarealen wie
Gesicht, Kopf, Hals, Hande, Arme, Rumpf, Genitalregion, Beine und FlRe, die jeweils mit
»hicht betroffen®, ,leicht betroffen”, ,maRig betroffen” und ,schwer betroffen” zu
beantworten waren. Eine offene Frage erfragte Vorerkrankungen wie Allergien, Herz-
Kreislauf-, Magen-Darm-, Nieren-, neurologische, psychiatrische, rheumatologische,
Autoimmun-Erkrankungen sowie andere Hauterkrankungen. Beim Vorliegen einer
Krankheit aus dem jeweiligen Gebiet war Platz fur die Ausformulierungen gegeben.
AnschlieBend ist nach den bisherigen verwendeten Therapien wie PUVA, UVA/UVB,
PAUVA, KUVA, Kortikosteroide, Excimer-Laser, Pseudokatalase, Tacrolimus,
Pimecrolimus, Vitamin D3-Salben, Camouflage, Selbstbrauner, Lichtschutzmittel,
Betacaroten, Aufenthalt am Toten Meer, Hauttransplantation und nach anderen selbst zu
nennenden Therapien gefragt. Der Betroffene konnte ,nicht erfolgreich®, ,wenig

erfolgreich®, ,,maRig erfolgreich®, ,,sehr erfolgreich* und ,,nicht versucht* ankreuzen.

Der zweite Teil der Umfrage bestand aus dem Fragebogen zu den Therapiezielen bei
Vitiligo (PNQ/PBQ) und fragte zuerst nach der Bedeutung der 26 Therapieziele (Tab. 2.1).
Weiter erfragte er die letzte/aktuelle Therapie und wie stark die Therapie bei der Erftllung
der jeweiligen Therapieziele geholfen hat. Die Patienten konnten auf die Fragen jeweils
mit ,,gar nicht/etwas/maRig/ziemlich und sehr wichtig“ beziehungsweise ,,gar nicht/
etwas/maRig/ziemlich und sehr gut geholfen* sowie ,betrifft mich nicht“ antworten.

AnschlieRend wurde ihnen die Mdglichkeit zu einem eigenen Kommentar gegeben.
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Tab. 2.1: Einzelitems des Patient Benefit Questionnaire
...keinen Juckreiz mehr zu empfinden
...In der Partnerschaft weniger belastet zu sein
...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen
...ein normales Alltagsleben fuhren zu kénnen
...im Alltag leistungsfahiger zu sein
...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten
...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen
...ein normales Sexualleben fuhren zu kénnen
...weniger Zeitaufwand mit der tdglichen Behandlung zu haben
...ein normales Berufsleben flihren zu kénnen
...mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu finden
...weniger niedergeschlagen zu sein
...weniger eigene Behandlungskosten zu haben
...keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben
...an Lebensfreude zu gewinnen
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben
...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein
...sich mehr zeigen mdgen
...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein
...eine klare Diagnose und Therapie zu finden
...sich selbst besser akzeptieren zu kdnnen
...Vertrauen in die Therapie zu haben
...gegenuber der Krankheit weniger hilflos zu sein
...weniger Nebenwirkungen zu haben
...weniger empfindlich gegenuber UV-Licht und Sonne zu sein
...keine weilen Haare mehr zu haben

Der dritte Teil des Fragebogens bestand aus dem 10 Items umfassenden Dermatologischen
Lebensqualitats-Index (DLQI) mit einem Gesamtscore von 0 bis 30, wobei je niedriger der
Score, desto besser die Lebensqualitat zu deuten ist. Ein Summenscore von 0-1 zeigte
keine Auswirkung auf die Lebensqualitat, von 2-5 einen geringen Effekt, von 6-10 einen
méaRigen Einfluss, von 11-20 einen sehr groRen und von 21-30 einen extrem grofien
Einfluss auf die Lebensqualitat. Es wurden Bereiche wie Symptome, Gefiihle, tagliche
Routine, Kleidung, Freizeitaktivitaten, Sport, Schule/Studium/Arbeit, soziale Kontakte,
Sexualitat und Therapie abgefragt. Dabei konnten die Betroffenen zwischen ,,gar nicht®,
~etwas®, stark®, ,sehr stark zutreffend* und ,.entfallt“ entscheiden, wobei ,entfallt* wie
auch ,,gar nicht* mit einer 0 kodiert wurden, ,,etwas“ mit einer 1, ,stark mit einer 2 und
»Sehr stark® mit einer 3 [47, 69].
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Der vierte Teil des Bogens bestand aus zwei geschlossenen und einer offenen Frage nach
der einmaligen und der monatlich zu leistenden Zahlungsbereitschaft fur die komplette
Abheilung der Erkrankung. Die Antworten fiir die einmalige Zahlung lagen bei 0 €, bis
100 €, bis 500 €, bis 1000 €, bis 5000 € und tiber 5000 € und fiir die monatliche Zuzahlung
bei 0 €, bis 50 €, bis 100 €, bis 150 €, bis 200 €, bis 250 €, bis 300 €, bis 400 € und Gber
400 €. Fur die einmalige Zahlung hatte der Betroffene zusatzlich die Mdoglichkeit selbst
eine Summe aufzuschreiben. Zusétzlich wurden die Patienten gebeten in ein Bild eines
Menschen, einmal von vorn und einmal von hinten, welches in 1044 Quadrate aufgeteilt

ist, die Ausdehnung ihrer Vitiligoflecken einzuzeichnen [156].

Der funfte und letzte Teil bestand aus dem EQ-5D, einem Fragebogen zur Erhebung der
generischen Lebensqualitdt, welcher nach der Beweglichkeit, der Selbstversorgung,
alltaglichen Tatigkeiten, Schmerzen und Angst/Depression fragte, wobei der Patient
zwischen ,,keine* mit Null Punkten in der Kodierung, ,,einige/maiige” mit einem Punkt
und ,,extreme* mit jeweils zwei Punkten wahlen konnte. Dabei wurden die Werte der finf
Einzelitems zusammengefasst und mit 10 multipliziert, um einen Maximalwert von 100 zu
erreichen. Zusatzlich wurde gefragt, ob der allgemeine Gesundheitszustand sich in den
letzten zwoIf Monaten verschlechtert hat, gleich geblieben ist oder gebessert hat und wie
er sich jetzt auf einer visuellen analogen Skala von 0 (= extrem schlechte Gesundheit) bis
100 (= vollige Gesundheit) befindet.
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2.3.4 Handhabung der Fragebdgen

Fur die Datenauswertung wurden folgende Konventionen festgelegt:

Wenn bei den betroffenen Hautstellen gleichzeitig ,,nicht betroffen® und der
Schweregrad angekreuzt war, ist davon auszugehen, dass der Betroffene das erste
Kreuz intuitiv als ,,betroffen* fur die jeweilige Lokalisation und das zweite Kreuz flr
die Starke verwendet hat. Die nicht betroffenen Areale waren dementsprechend
Uberhaupt nicht angekreuzt, weshalb diese als ,,nicht betroffen” erganzt wurden. Die
Richtigkeit der getroffenen Zuordnungen ist anhand des NSI-Kdrperschemas geprift
worden. Die gleiche Regel galt auch fir die bisher verwendeten Therapien sowie fiir
die Begleiterkrankungen. Wenn keine Anmerkungen oder nur zu einzelnen Bereichen
Anmerkungen vorhanden waren, zdhlten die Ubrigen als ,,nicht betroffen* oder ,,nicht
versucht*.

Krankheiten wie ,,Kopfschmerzen“ wurden nicht erfasst, sondern nur Kklinische
Diagnosen wie ,,Migréne* oder ,,Spannungskopfschmerz*. Oft mussten Therapien, bei
denen der Patient nur den behandelnden Arzt oder die Klinik eingetragen hat, wie z.B.
»Prof. Schallreuter oder ,Klinik Leutenberg®, erst standardisiert und umgenannt
werden, wie beispielsweise in ,,Pseudokatalase mit Schmalband UVB“. Kreuze bei
»anderen Therapien®, ohne Nennung der Therapie oder Therapien, bei denen kein
Kreuz dabeistand mit der Erklarung ,gerade begonnen® wurden nicht
mitaufgenommen.

Beim Patient Needs und Benefit Questionnaire (PNQ/PBQ) sind fehlende Einzelitems
als ,,betrifft mich nicht* kodiert worden und wenn keine Therapie auf dem Fragebogen
geschrieben stand, so zahlte Teil 2 des PNQ/PBQ komplett als ,,betrifft mich nicht®.
Auch beim DLQI bedeutete das Fehlen einer Antwort ,.entfallt“ und bei ausgefillter
Frage 7.2. wurde die oft nicht ausgefiillte Frage 7.1. mit ,,Nein“ ersetzt (siehe genaue
Fragenformulierung).

Bei der Zahlungsbereitschaft sind Kreuze nachgetragen worden, wenn die hdchste
Summe z.B. ,,bis 1000 € nicht mit der selbst aufgeschriebenen Zahl Ubereinstimmte.
Hier hatte die selbst genannte Zahl die hohere Prioritdt. Aus Summen ,von bis“

wurden Mittelwerte gebildet.
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Bei dem NSI-Kodrperschema mussten die eingezeichneten Korperstellen per Hand

[ ]
ausgezéhlt werden. Daraufhin wurde eine Schablone mit ganzen Korperpartien und
deren Késtchenanzahl zur leichteren Auszéhlung erstellt (Abb. 2.1). Dabei betrug die

Maximale Kastchenzahl 1044 und eine Hélfte 522.
Wenn im EQ-5D auf der VAS zwei Werte angestrichen wurden, so zéhlte der

Mittelwert.
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Abb. 2.1: Schablone fir das NSI-Kdrperschema fiir die Berechnung der Punkte der

betroffenen Kdérperoberflache (maximal 1044 Kastchen) [156]
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24 BIOMETRIE UND STATISTIK

Fur alle Daten wurden absolute beziehungsweise prozentuale Haufigkeiten ermittelt. Bei
stetigen Variablen, wie z.B. Alter, sind Kennwerte fur die Lage (Mittelwert und Median),
sowie fur die Streuung (Standardabweichung, Spannweite) berechnet worden. Fir den PBI
sind zusétzlich Schiefe, Boden- und Deckeneffekte errechnet worden.

Zur Analyse des Zusammenhangs zweier kategorialer, beziehungsweise qualitativer
Variablen wurde der Chi-Quadrat Test (exakter Test nach Fischer) durchgefiihrt. Die
Prifung der Signifikanz ist zweiseitig erfolgt und betrug 5% (p<=0,05), bei
Hochsignifikanz 0,1% (p<=0,001). Einfaktorielle VVarianzanalysen wurde mit der Prozedur
ANOVA durchgefiihrt, Korrelationsanalysen mit dem Spearman’s Rank Test.

Die Auswertung des PBI, DLQI und des EQ-5D erfolgte nach der jeweiligen
standardisierten Syntax. Fiir den PBI stellt Abb. 2.2 die Berechnungsformel dar.

PBI =i kPNQ
= > PNQ

=1
Abb. 2.2: Patient Benefit Index mit k Praferenzitems (PNQ 0-4) und Benefititems (PBQ 0-4)

PBQ

Die statistische Auswertung erfolgte durch die SPSS Version 12.0.
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3. ERGEBNISSE

3.1 VORERHEBUNG

Innerhalb von drei Wochen haben 27 von 40 Patienten der Vitiligo-Selbsthilfegruppen
Hamburg und Bremen den ausgefullten Fragebogen zuriickgeschickt. Trotz der
umfangreichen und individuell formulierten Antworten, konnte eine Tabelle mit
Stichworten erstellt werden, aus der eine Préferenzliste entstand. Die offene Form der
Befragung lie} auflerdem mehrere Nennungen zu, weswegen die Anzahl der Patienten
nicht mit der Anzahl der Antworten Ubereinstimmt. Aufzéhlungen von unterschiedlichen
Beschwerden und eine kleinere Anzahl von Zielkriterien waren hierbei die h&ufigsten
Umfrageergebnisse. Alle Therapieziele und Belastungen zeigt Tab. 3.1.

Bei den korperlichen Therapiezielen ist die ,,Repigmentierung” mit 55,6% das Hauptziel
und bei den korperlichen Belastungen dominierte mit 42,8% die ,,Photosensitivitat®.

Im Bereich der psychischen Belastungen sind als meistgenannte die ,,Selbstunsicherheit*
bei 25,0% und mit 20,0% die ,,Angst vor Ausbreitung“ vertreten. Die wichtigsten
psychischen Therapieziele sind mit jeweils 16,7% ,,psychische Belastungen senken®,
»Keine Angst vor sozialer Benachteiligung mehr haben* und ,,Krankheitshewaltigung*.

Die meistgenannte soziale Belastung ist mit 26,2% die ,,besondere Kleiderwahl*. Das bei
26,6% angesiedelte wichtigste Therapieziel ist ,,Flecken nicht mehr verstecken zu
mussen®.

Neben sozialen Bereichen wie Beruf, Freunde und Familie sind Aktivitaten, die sich
insbesondere auf die Freizeit der befragten Person beziehen, erhoben worden. Dabei
kamen nur wenige Belastungen wie ,das Entkleiden im Schwimmbad, Sauna oder
Dusche* mit 75,0% Haufigkeit oder als Pendant bei den Therapiezielen ,ins
Schwimmbad/in die Sauna gehen koénnen“ mit 50,0% und ,an Sommeraktivitaten
teilnehmen*® mit 40,0% als Antworten vor.

Besonders viele Antworten wurden schlieBlich im letzten Bereich ,, Therapeutische Ziele*
formuliert, wo die Patienten uber ihre bisherigen Therapien und ihren Umgang mit diesen
berichten konnten. Hier sind die h&ufigsten Belastungen ,der Zeitaufwand“ mit rund
44,8%, mit 17,2% ,,Nebenwirkungen* sowie mit 10,3% ,,keine Kosteniibernahme durch

die Krankenkassen“. Zu den Therapiezielen kamen verschiedene Angaben, wie ,die
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Kostenlibernahme durch die Krankenkassen® mit 21,4% und ,,mehr Aufklarung zu der
Krankheit und den verschiedenen Therapien* mit 17,4%.

In offenen Kommentaren wurden Probleme zur Anerkennung der Krankheit durch die
Krankenkassen und die Ubernahme der Therapiekosten als eine enorme zusitzliche
Belastung geéulert. Weiter erschien die Angst vor Verarmung, Ausweitung der Krankheit
sowie vor der Vererbung an die Kinder und das Problem im Kampf gegen die Vitiligo
nicht ernstgenommen zu werden als sehr wichtig.

Der einzige Kritikpunkt von Seiten der Befragten an den Fragen war, dass nicht zwischen
den Sommer- und Wintermonaten differenziert wurde. Leider konnte dieser Kritikpunkt
wegen bereits bestehender Fragebdgen wie dem DLQI und dem EQ-5D, sowie aufgrund
der geringen Veranderungsmoglichkeit des PBI nicht berticksichtigt werden.

Tab. 3.1: Therapieziele und Belastungen der offenen Vorerhebung (n=40)

Kérperlich
Therapieziele n % [Belastungen n %
Repigmentierung 20 55,6 |Photosensitivitat/Ausschlag 9 428
Stabilitat der Ergebnisse 8 22,2 (Juckreiz vor Depigmentierung 5 237
Fortschreiten stoppen 5 13,8 |weille Haare 2 95
UV-Empfindlichkeit senken 2 5,6 [Schminkenunvertraglichkeit 1 48
Augenbeschwerden senken 1 2.8 |Spannung der Haut 1 48
Augenentziindungen 1 48
Reizmagen durch Stress 1 48
Schilddrisenerkrankungen 1 48
36 100,0 21 100,0
Psychisch
Therapieziele n % [Belastungen n %
Psychische Belastung senken 3 16,7 |Selbstunsicherheit 10 250
keine Angst vor sozialer
Benachteiligung 3 16,7 |Angst vor Ausbreitung 8 200
Krankheitsbewaltigung 3 16,7 |Scham 5 125
nicht standig Gber Krankheit
nachdenken miissen 2 11,1 |Geringe Selbstakzeptanz 3 75
Selbsthewusstsein starken 2 11,1 |grubeln Gber Krankheit 2 50
mehr Selbstakzeptanz 2 11,1 [Traurigkeit 2 50
keine Angst vor Ausbreitung 1 5,5 |Angst vor Hautkrebs 2 50
weniger depressive
Verstimmungen 1 55 |Machtlosigkeit 2 50
weniger hilflos sein 1 55 |Angst vor Therapieversagen 2 50
wenig Durchsetzungsvermdégen 1 25
Neid auf Gesunde 1 25
Depression 1 25
Unwohlsein 1 25
18 100,0 40 100,0




3. ERGEBNISSE

-42 -

Tab. 3.1: Therapieziele und Belastungen der offenen VVorerhebung (n=40)

Sozial
Therapieziele n % [Belastungen n %
Flecken nicht mehr verstecken 4 26,6 [besondere Kleiderwahl 11 26,2
keine Blicke anderer mehr 2 13,3 |Blicke auf Flecken 5 119
keine stdndigen Fragen anderer 2 13,3 |soziale Isolation/Riickzug 4 95
sich mehr zeigen mdgen 2 13,3 |negative Reaktionen anderer 4 95
keine Reaktionen anderer 1 6,7 |standiges Fragenbeantworten 4 95
nicht als ansteckend gelten 1 6,7 \wenig Attraktivitat fir andere 4 95
weniger berufliche Probleme 1 6,7 |Belastung der Partnerschaft 3 71
souverénes Auftreten 1 6,7 |berufliche Einschrankungen 2 48
ungehemmte Kontaktaufnahme 1 6,7 [als ansteckend gelten 1 24
weniger Leistungsfahigkeit 1 24
Unsicherheit im Auftreten 1 24
Flecken vor Partner verstecken 1 24
sexuelle Probleme 1 24
15 100,0 42100,0
Alltag
Therapieziele n % [Belastungen n %
ins Schwimmbad/an Strand gehen 5 50,0 |kein Entkleiden in Sauna/Dusche 3 750
an Sommeraktivitaten teilnehmen 4 40,0 (Sonne meiden missen 1 250
Sport treiben kénnen 1 10,0
10 100,0 4 100,0
Therapie
Therapieziele n % [Belastungen n %
Kostenubernahme 16 214 |Zeitaufwand 13 448
mehr Aufkl&rung tber Krankheit/

Therapie 13 174 |Nebenwirkungen 5 17,2
Maoglichkeit der Heimtherapie 8 10,7 |keine Kosteniibernahme 3 10,3
bessere Betreuung durch Arzte 7 9,3 |Arzte tun zu wenig 2 69
mehr Aufklarung in der

Bevdlkerung 7 94 |wenig Erfolge 2 69
Ursachenforschung 6 8,0 |grofRer Therapieaufwand 2 69
Zeitersparnis 5 6,7 |kein Vertrauen in Therapie 1 35
mehr Anerkennung als Krankheit 4 54 [lange Therapiedauer 1 35
psychische Betreuung verbessern 3 40
weniger lange Therapiedauer 1 13
mehr/neue Therapien erhalten 1 13
einfache Therapie 1 13
weniger Arztbesuche 1 13
Austauschen mit Betroffenen 1 13
Zusammenarbeit Arzte/Selbsthilfe 1 13

75 100,0 29 100,0
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3.2. HAUPTSTUDIE

3.2.1. Die Fragebogen

Bei der Ubertragung der Fragebdgen in die Dateieingabe-Tabelle (Excel) hat sich ergeben,
dass einige kleine Unebenheiten dem Patienten das Ausfullen erschwerten. Zum Beispiel
ist die kleine Rubrik zur Angabe des Geschlechts oft lbersehen und deshalb nicht
ausgefullt worden. Bestimmte Krankheiten wie etwa Andmien passten zu keiner der
vorbestimmten Krankheitsgruppen des Fragebogens, wurden aber bei Angabe in die
Bewertung mitaufgenommen. Einige Patienten schrieben, obwohl nur ein zusétzliches
Feld fir ,andere Therapie* vorgegeben war, noch eine weitere, nicht vorbenannte
Therapie auf. Diese wurde ebenfalls mit in die Bewertung aufgenommen.

Die Fragen nach der Zahlungsbereitschaft sind auch nicht von allen Befragten richtig
verstanden worden, da anstatt einer expliziten Kostennennung oft Antworten gegeben
wurden wie ,,kommt auf die Dauer der Therapie an* oder ,,hdngt davon ab, wie erfolgreich
die Behandlung ist“. Die Frage war jedoch so formuliert, dass die erfolgreiche Therapie
bei einer monatlichen Zuzahlung und dauerhaften Anwendung deutlich vorausgesetzt war.
Einige Patienten beschwerten sich auch, dass eine Frage nach der Zahlungsbereitschaft
allein ohne eine Frage nach dem Einkommen keinen Sinn machte.

Der PNQ/PBQ machte ebenfalls leichte Schwierigkeiten beim Ausfullen. Obwohl die
Patienten bereits nach ihren bisherigen Therapien gefragt wurden, gaben sie bei der
aktuellen/letzten Therapie ,,keine* an, mit der Erklarung seit vielen Jahren nichts mehr
angewandt zu haben oder weil sie Hilfsmittel wie Lichtschutz oder Camouflage teilweise

nicht als nennenswirdige Therapie ansahen.
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3.2.2 Das Patientenkollektiv

Von den 1969 angeschriebenen Betroffenen aus dem Vitiligo Verein e.V. sind 142 Briefe
wegen Umzug der Adressaten zuriickgekommen, 3 Betroffene sind verstorben und 3 gaben
an selbst keine Vitiligo zu haben, sie seien entweder durch fehlerhaften Eintrag im Verein
oder der Ex-Partner eines Betroffenen. Des weiteren wurden rund 1350 E-Mails an
Mitglieder des Vitiligo Bundes e.V. verschickt. Diese wurden gebeten, falls sie dem
Vitiligo Verein e.V. angehoren, nur auf den postalisch verschickten Fragebogen zu
antworten, weshalb hier kein genauer Wert der tbrigen erreichten Mitglieder des Vitiligo
Bundes e.V. moglich war. Als Reaktion auf die versandten E-Mails kamen 41 Anfragen
nach einem frankierten Rickumschlag und 61 Faxe mit beantworteten Frageb6gen zurick.
Nach der Eingangsfrist kamen noch 52 Fragebdgen an (5 Faxe und 47 Briefe) und konnten
nicht mehr in die Auswertung mitaufgenommen werden. Die Beteiligung der Mitglieder
des Vitiligo Vereins e.V. lag demnach mit 968 von 1821 Antwortbégen bei 53,2%. Eine
Beteiligung der Mitglieder des Vitiligo Bundes e.V. konnte aus oben genannten Griinden
nicht ermittelt werden (Abb. 3.1).

Vitiligo Vereine.V. Vitiligo Bund e.V.
n=1969 ca. n=1350
zusammen ungedffnet zurtick
n=3319 n=142
verstorben
n=3
nicht betroffen
n=3
kein Rucklauf
n=2096
Antworten zu spat
n=1075 n=52

zur Auswertung
n=1023
Abb. 3.1.: Ubersicht tiber den Fragebogenriicklauf
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3.2.3 Komorbiditat und Therapien

Geschlecht

Auf die ausgesendeten Fragebdgen kamen 1023 Fragebdgen zur Auswertung. Darunter
befanden sich 237 Manner und 594 Frauen. Das Verhaltnis zwischen ménnlich und

weiblich liegt demnach bei 28,5% Ménner zu 71,5% Frauen.

Alter

Das Durchschnittsalter der Befragten betragt 44,4 Jahre (Tab. 3.2). Bei Frauen liegt es mit
45,0 Jahren etwas héher gegenuber dem der Manner mit 42,9 Jahren. Der Unterschied war
nicht signifikant. Der Anteil der Kinder bis 9 Jahren betrug nur 1,6%.

Das Verhdltnis der drei Altersgruppen gilt mit beinahe identischen Prozentzahlen fur beide
Geschlechter (Tab. 3.3). Bei den Frauen liegt der Anteil der mittleren Altersgruppe bei
71,7%, gegeniliber einer Beteiligung von 12,6% der jlngeren und 15,7% der &lteren
Altersgruppe. Fir Ménner ergeben sich in der mittleren Altersgruppe 72,2% Beteiligung,
in der jingeren sind es 15,2% und in der dlteren 12,6%. Diese Unterschiede zwischen den

Geschlechtern sind jedoch nicht signifikant.

Tab. 3.2: Alter in Jahren in 10er-Gruppen gesamt und nach Geschlechtern getrennt
Gesamtn Gesamt%  Mannern  Manner % Frauenn Frauen %

0bis9 16,0 16 10,0 42 4,0 0,7
10 bis 19 490 5,0 16,0 6,8 23,0 3,9
20 bis 29 65,0 6,6 10,0 42 47,0 8,0
30 bis 39 201,0 204 50,0 211 119,0 20,3
40 bis 49 299,0 30,3 71,0 30,0 171,0 29,1
50 bis 59 209,0 21,2 50,0 21,1 131,0 22,3
60 bis 69 1240 12,6 22,0 9,3 78,0 13,3
70 bis 89 24,0 24 8,0 34 14,0 2,4
Gesamt 987,0 100,0 237,0 100,0 587,0 100,0
Mittelwert 44 4 429 45,0
Median 440 440 440
SD 14,2 15,6 13,5
Minimum 40 40 7,0

Maximum 81,0 81,0 81,0
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Tab. 3.3: Alter in Jahren in 30er-Gruppen gesamt und nach Geschlechtern getrennt
Gesamtn Gesamt%  Manner n  Manner % Frauenn Frauen %
0 bis 29 130 132 36 15,2 74 12,6
30 bis 59 709 718 171 72,2 421 71,7
60 bis 89 148 15,0 30 12,6 92 15,7
Gesamt 987 100,0 237 100,0 587 100,0

Alter beim Erstauftreten

Das Alter beim Erstauftreten von Vitiligo liegt im Schnitt der Befragten bei 24,1 Jahren

(Tab. 3.4). Die Geschlechtsunterschiede ergaben einen Mittelwert von 24,8 Jahren bei

Frauen und 22,1 Jahre bei den Mé&nnern, diese Abweichung ist jedoch nicht signifikant.

Die hdufigsten Angaben zeigt ein Erstvorkommen der Erkrankung besonders in jungen

Jahren. Allein in der Gruppe zwischen 0 und 29 Jahren kam die Halfte aller Nennungen
zustande. Der Peak liegt bei 10 bis 19 Jahren.

Tab. 3.4: Alter bei Erstauftreten in Jahren in 10er- und 30er-Altersgruppen gesamt und nach
Geschlechtern getrennt

Gesamtn Gesamt% Mannern Manner % Frauenn Frauen %
0bis9 154 15,8 49 214 76 13,0
10 bis 19 283 29,0 64 27,9 171 29,3
20 bis 29 206 211 47 20,5 129 22,1
30 bis 39 167 17,1 37 16,2 106 18,2
40 bis 49 98 10,0 18 79 63 10,8
50 bis 59 52 53 8 35 29 5,0
60 bis 89 16 16 6 2,6 9 15
0 bis 29 643 65,9 160 69,8 376 64,5
30 bis 59 317 32,5 63 27,6 198 34,0
60 bis 89 16 16 6 2,6 9 15
Gesamt 976 100,0 229 100,0 583 100,0
Mittelwert 241 22,1 248
Median 21,0 20,0 23,0
SD 14,7 15,0 14,2
Minimum 0,0 1,0 0,0
Maximum 79,0 79,0 78,0
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Erkrankungsdauer

Eine Rechnung aus den Angaben zum jetzigen Alter und dem Alter beim Erstauftreten der
Krankheit ergibt eine mittlere Erkrankungsdauer von 20 Jahren, wobei die Gruppen mit
einer Krankheitsdauer zwischen 6 und 20 Jahren, sowie (ber 20 Jahren den GroRten Anteil

ausgemacht haben (Tab. 3.5).

Tab. 3.5: Erkrankungsdauer in Jahren in drei Gruppen

<5 Jahren 6-20 Jahre >20 Jahre
n 115 409 447
% 11,8 421 46,0

Bei den Frauen liegt die mittlere Krankheitsdauer bei 20,3 Jahren und bei Mannern bei

20,7 Jahren, also anndhernd gleich und nicht signifikant (Tab. 3.6).

Tab. 3.6: Erkrankungsdauer in Jahren gesamt und nach Geschlechtern getrennt

Gesamt Manner Frauen
n 971 237 594
Mittelwert 20,3 20,7 20,3
Median 19,0 20,0 19,0
SD 12,4 13,1 12,1
Minimum 0,0 0,0 1,0

Maximum 60,0 59,0 60,0
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Betroffene Korperstellen

Die Anzahl der betroffenen Kdorperstellen (bis zu neun mdgliche Lokalisationen) ergibt
einen Mittelwert von 6,9 (Tab. 3.7). Der Schnitt ist bei Frauen und Mé&nnern fast identisch

mit 6,9 und 6,7 Korperstellen.

Tab. 3.7: Anzahl betroffener Korperstellen gesamt und nach Geschlechtern getrennt

Gesamt Manner Frauen
n 1010 237 593
Mittelwert 6,9 6,7 6,9
Median 7,0 7,0 7,0
Standardabweichung 2,0 2.2 19
Minimum 1,0 1,0 1,0
Maximum 9,0 9,0 9,0

Abbildung 3.2 zeigt weiterhin die prozentuale Verteilung der Patienten, die jeweils eine
bis neun betroffene Korperstellen aufweisen. Zusétzlich sieht man dabei die Zuordnung
zum jeweiligen Geschlecht. Die Unterschiede sind sehr gering und nicht signifikant. In
diesem Balkendiagramm kann man erkennen, dass nur wenige Menschen lediglich eine
betroffene Korperstelle angegeben haben, und bei steigender Korperstellenanzahl steigt

auch die Haufigkeit der Patientenangaben.

%

30

O Gesamt o ©
-0 L B Manner . N %

H Frauen TS Do

o o ‘_|‘—|‘_| —
© oo O

10 U e

o™ qj_?;.q- 9SO Opmwo

—

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Anzahl betroffener Kdrperstellen

Abb. 3.2.: Anteil der Patienten (in %) nach der Anzahl ihrer betroffenen Kdérperstellen
(n=1010, Manner n=237, Frauen n=593)

Nach Altersgruppen aufgesplittet liegt der Mittelwert der betroffenen Korperstellen
konstant zwischen 6 und 7,3 (Abb. 3.3). Lediglich beim Alter von 1 bis 9 Jahren liegt der
Wert mit 3,8 Korperstellen noch etwas niedriger. Die Unterschiede zwischen den

einzelnen Altersgruppen waren nicht signifikant.



3. ERGEBNISSE -49 -

Z0 2.2
LN LR

8 2 5.8

6,0 6,7 6,3
6
3,8
4
0 L} L} L} L} L} L} L}

Jahre 1bis9  10bis19 20bis29 30bis39 40bis49 50bis59 60bis69 70 bis 89
n= 16 49 65 201 299 208 124 24
Abb. 3.3: Anzahl betroffener Korperstellen (1-9) nach Altersgruppen (n=987)

Besonders oft betroffene Korperstellen sind hierbei (in absteigender Aufzéhlung) die
Hénde, das Gesicht, das Genitale und die Arme (Abb. 3.4). Hals und Kopf sind nur selten
betroffen. Die besonders stark betroffenen Areale der Vitiligopatienten sind mit Abstand
die Hande und das Genitale (Abb. 3.5). Nicht signifikant ist bei den Mannern das Gesicht,
das Genitale und der Kopf etwas hadufiger betroffen, bei den Frauen hingegen fallt ein
nicht signifikantes haufigeres Vorkommen der Hautverdnderungen am Rumpf, Hals und
an den Armen auf (Abb. 3.6).

Hande 92,1
Gesicht
Genitale
Arme
Beine
FiuRe

Rumpf

Hals

Kopf

0 20 40 60 80 % 100

Abb. 3.4.: Anteil der Patienten (in %) nach den jeweiligen betroffenen Lokalisationen
(n=1010) (Mehrfachantworten moglich)
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Gesicht Kopf Hals Hande Arme Rumpf Genitale Beine Fusse

|lbetroffen Odavon schwer betroffen | Lokalisation

Abb. 3.5: Anteil der stark betroffenen Lokalisationen (in %) an den jeweiligen betroffenen
Lokalisationen (gesamt n=1010) (Mehrfachantworten méglich)

Gesicht Kopf Hals Hande Arme Rumpf Genitale Beine FuRe

|I:Idavon schwer betroffen | Lokalisation

Abb. 3.6: Anteil der stark betroffenen Lokalisationen (in %) an den jeweiligen betroffenen
Lokalisationen dargestellt fir beide Geschlechter (Méanner in blau n=237, Frauen in rot
n=593) (Mehrfachantworten mdéglich)

Wenn man die Verteilung der Vitiligoflache im Altersquerschnitt der Patienten betrachtet,
fallt auf, dass Kinder bis zum neunten Lebensjahr und sogar Jugendliche bis 19 Jahren
weniger betroffene Korperstellen angegeben haben, als Patienten anderer Altersgruppen
(Abb. 3.7 bis Abb. 3.15). In der mittleren Altersgruppe (30-59 Jahre) erreichen die
Angaben eher ein Plateau. Die seltener von Vitiligo betroffenen Korperstellen wie Hals
und Kopf zeigen hingegen selbst im Alter eine hohere Haufigkeit ihres Auftretens. Hande
und Arme sind bei allen Altersgruppen weitgehend gleich oft betroffen, alle Ubrigen

Kaorperstellen haben bei steigendem Alter eine eher geringere Haufigkeit.
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Haufigkeitsverteilungen nach betroffenen Kérperstellen:

%
100

708

93.8 91.0 93,6 885
80 735 80.6
60
40 250
0 - T T T T T T T

1 bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69 70 bis 89
Abb. 3.7: Gesicht (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
%
100
80
60 481 458
20 38,5 208 355 37,9
18,4
0 '_- T . T T T T T T
1bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69 70 bis 89
Abb. 3.8: Kopf (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
%
100
773 79,8 79,2
80
61,2
60 51.0 58,5 537
43,8
40 A
20 A
0 - T T T T T T T
1bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69 70 bis 89

Abb. 3.9: Hals (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
%

100

Q23 925 936 97.6 944
30 714
60
375
40 -
0 - T T T T T T T

1bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49 50 bis 59
Abb. 3.10: Hande (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)

60 bis 69

70 bis 89
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100 an 8 850 86 0 835 363 375
79,6
80
60 50,0
40 A
20 A
0 - T T T T T T T
1 bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69  70bis 89
Abb. 3.11: Arme (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
%
100
80 69.4 76,9 74,6 76,6 9.3 653
56,7 58,3
60
40 A
20 A
0 - T T T T T T T
1 bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69  70bis 89
Abb. 3.12: Rumpf (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
%
100 95,4 920 870 870
0 79,6 79,0 20n
60 56,2
40 A
20 A
0 - T T T T T T T
1 bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69  70bis 89
Abb. 3.13: Genitale (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
%
100 77
80 68.7 83,1 80,1 80,9 81,7 75,8 6.7
60
40 A
20 A
0 - T T T T T T T
1 bis 9 10bis19  20bis29  30bis39  40bis49  50bis59  60bis69  70bis 89

Abb. 3.14: Beine (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)
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Abb. 3.15: FlRe (in %) aller Patienten nach Altersgruppen (n=987)

Die Auswertung der Angaben nach der Sichtbarkeit von mindestens einer Stelle, wozu das
Gesicht, der Hals und die Hande gehoren, ergab, dass 97,9% Manner wie Frauen sichtbar
von der Vitiligo betroffen sind (Tab. 3.8).

Tab. 3.8 Anzahl sichtbar und nicht sichtbar betroffener Kérperstellen gesamt und nach
Geschlechtern getrennt

Gesamt Manner Frauen
sichtbar n 989 232 579
sichtbar % 97,9 97,9 97,6
nicht sichtbar n 21 5 14
nicht sichtbar % 2,1 2,1 24

Bei Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahre ist die Anzahl sichtbar betroffener
Korperstellen bereits als sehr hoch einzustufen, aber erst ab einem Alter von 20 Jahren
erreicht sie annahernd 100% (Abb. 3.16).

% 100,0 958

100 e 98,5 99,0 99,0 98,6
80 68,8
60 -
40
20 4
0 - . . . . . . .

Alter 1bis 9 10 bis 19 20 bis 29 30 bis 39 40 bis 49 50 bis 59 60 bis 69 70 bis 89

Abb. 3.16: Anteil der sichtbar betroffenen Patienten (in %) nach Altersgruppen (n=989)

Insgesamt sind 97,5% aller befragten Patienten mindestens an einer der drei wichtigsten
Korperstellen wie Gesicht, Hande oder das Genitale betroffen, darunter 98,7% aller

Ménner und 98,3% der Frauen. 73,9% der Befragten sind an allen drei Lokalisationen
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betroffen gewesen, hiervon 80,2% der Ménner und 72,4% Frauen. Die Unterschiede
zwischen den Geschlechtern waren nicht signifikant.

Die Einzelauswertung fiir die Lokalisationen Gesicht, Hande und Genitale der einzelnen
Fragebdgen im Gegensatz zu Nicht-Betreffen in diesen Arealen ergab folgende
Mittelwerte der Fragebdgen (Tab. 3.9):

Tab. 3.9: Skalenwerte fiir die sichtbaren Lokalisationen Gesicht und Hande sowie fiir das
Genitale

MW PBI MW DLQI MW EQ-5D MW VAS
Gesicht (n=883) 1,01 7,22 82,9 71,3
Hande (n=930) 1,01 7,25 82,9 715
Genitale (n=869) 1,03 7,39 82,8 71,2

Gesamt (n=1023) 1,02 6,96 83,6 72,2
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Korperoberflache

Die Ausdehnung, die aus dem Bild des Menschen zum Einzeichnen enthommen wird,
ergibt im Schnitt 155,8 von mdglichen 1044 Kastchen (Tab. 3.10). Bei Frauen liegt der
Schnitt mit 167,9 Ké&stchen etwas héher als bei Mannern mit 128,6 Késtchen. Daraus l&sst
sich die betroffene Kdrperoberfliche in % (KOF %) berechnen, die einen Durchschnitt
von insgesamt 14,9% liefert, 16,1% bei Frauen und 12,3% bei Mannern.

Bei 56,8% der Personen war weniger als 10% ihrer Korperoberflache betroffen. Dabei war
bei 63,5% der Manner weniger als 10% der Korperoberflache betroffen, bei Frauen
hingegen war mehr Flache insgesamt stirker betroffen, sodass nur 53,2% von ihnen unter
10% der betroffenen Flache angegeben haben.

Tab. 3.10: Anzahl der Késtchen und die betroffene Korperoberflache (in %) gesamt und fir
beide Geschlechter

Gesamt Gesamt Manner Manner Frauen Frauen

Kaéstchen KOF % Kastchen KOF % Kastchen KOF %

n 1009 1009 236 236 585 585
Mittelwert 155,8 14,9 128,6 12,3 167,9 16,1
Median 87,0 8,3 715 6,8 96 9,2
SD 203,6 19,5 173,9 16,7 215,3 20,6
Minimum 1,0 0,1 50 0,5 1,0 0,1
Maximum 1044,0 100,0 1044,0 100,0 1044,0 100,0

Nach Altersgruppen ausgewertet sieht man, dass Kinder bis 9 Jahren zu 100% weniger als
10% betroffener KOF aufweisen und Jugendliche bis 19 Jahren lediglich zu 75% unter
10% betroffener KOF liegen (Abb. 3.17). Erst ab 20 Jahren geben die verschiedenen
Altersgruppen, bei denen nur noch 50% unter 10% KOF betroffen ist, relativ konstante
Werte an. Gleichzeitig hatten in d&lteren Gruppen immer mehr Menschen grolere

betroffene Flachen angegeben.
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KOF %
0 -
0-5% 6-10% 11-20% 21-50% 51-100%

B 1bis 9 75,0 25,0 0,0 0,0 0,0
B 10 bis 19 52,1 22,9 16,7 8,3 0,0
H20 bis 29 35,9 23,4 20,3 18,8 1,6
030 bis 39 34,8 23,9 20,4 174 35
B 40 bis 49 31,6 23,2 236 16,2 5.4
D50 bis 59 23,3 27,7 26,7 14,6 7.8
B 60 bis 69 33,6 21,0 25,2 15,1 5,0
@70 bis 89 21,7 21,7 26,1 17,4 13,0

n 317 234 223 151 49

Abb. 3.17: Betroffene Korperoberflache (in %) nach Altersgruppen (n=975)
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Begleiterkrankungen

Auf die Frage nach Begleiterkrankungen gaben 33% der Befragten an, eine Allergie zu
haben (Abb. 3.18). Ebenfalls haufig (zu 22,6%) waren die Patienten von
Autoimmunkrankheiten betroffen. Andere Erkrankungsgruppen wiesen dagegen nur
geringe Zahlen auf.

40
0| 330
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20 1
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Abb. 3.18: Angabe weiterer Erkrankungen (in %) in Originalkategorien (n=1010)
(Mehrfachantworten méglich)

Es fiel ebenfalls auf, dass Frauen viel mehr Autoimmunerkrankungen, Allergien, sowie
rheumatische Erkrankungen angegeben haben als Manner (Abb. 3.19). Manner haben
dafiir geringfugig erhohte Werte bei Herz-Kreislauf-Erkrankungen. AuRer bei den

Autoimmunerkrankungen waren die geschlechtlichen Differenzen nur minimal und nicht

signifikant.
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Abb. 3.19: Angabe weiterer Erkrankungen (in %) in Originalkategorien dargestellt fir beide
Geschlechter (Manner n=237, Frauen n=594) (Mehrfachantworten méglich)
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Therapien

Die Anzahl der Therapien ergab, dass die Betroffenen im Schnitt 3,7 Therapien
durchgeflihrt haben, davon hatten Frauen durchschnittlich 4,0 und Manner 2,9 Therapien
angegeben (Tab. 3.11, Abb. 3.20). Auffallig ist, dass 8,3% der Befragten noch nie eine
Therapie ausprobiert haben und 91,7% mindestens eine, sei es nur eine kosmetische
Methode. Die meisten Patienten haben bis dato ungefdhr zwei bis finf Therapien

ausprobiert und die Zahl der Patienten féllt stark, je mehr Therapien angewandt wurden.

Tab. 3.11: Anzahl pro Patient ausprobierter Therapien gesamt und nach Geschlechtern
getrennt

Gesamt Manner Frauen
n 1023 237 594
Mittelwert 3,7 2,9 40
Median 4 3 4
Standardabweichung 24 2,3 2,0
Minimum 0 0 0
Maximum 15 13 15

OGesamt
B Manner [

B Frauen

—r1

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15
Verteilung der Anzahl ausprobierter Therapien

Abb. 3.20: Anteil der Patienten (in %) nach der Anzahl ausprobierter Therapien dargestellt
gesamt und fiir beide Geschlechter (n=938, Manner n=237, Frauen n=594)

Eine detaillierte Betrachtung zeigt, dass besonders oft Therapien wie Selbstbrauner mit
60,6% Angaben, Lichtschutzmittel mit 51,8% Angaben, die UVA/UVB Therapie mit
49,6% und die Camouflage mit 46,6% angewandt wurden (Abb. 3.21). Andere Therapien
sind bedeutend seltener genutzt worden und die autologe Zelltransplantation sogar nur zu
1,2%.
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Selbstbrauner
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Abb. 3.21: Anteil der Patienten (in %) an den jeweiligen bisher verwendeten Therapien
(n=1012) (Mehrfachantworten moglich)

Relativ betrachtet hat sich das Tote Meer als eine sehr erfolgreiche Therapie herausgestellt
(Abb. 3.22, Tab. 3.12). Als deutlich weniger erfolgreich kristallisierte sich die Vitamin
D3-Salbe, Betacaroten und PAUVA heraus.

Totes Meer
Camouflage
Lichtschutzmittel
Selbstbrauner
UVA/UVB
PC-KUS
andere
Nahrungserg.
Ginkgo biloba
Tacrolimus
KUVA
Transplantation
homoopathisch
Excimer Laser
Kortikosteroide
Pimecrolimus
PUVA

Vitix
Betacaroten
PAUVA

Vitamin D3

0 10 20 30 40 50 60 % 70

Abb. 3.22: Anteil der Patienten (in %) an den durchgefiihrten Therapien, die als mafig bis
gut wirksam eingestuft wurden (n=1012) (Mehrfachantworten moglich)
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Tab. 3.12: Angaben zur Haufigkeit der bisher verwendeten Therapien (in %) nach dem Rang
ihrer subjektiv eingeschatzten Wirksamkeit (n=938) (Mehrfachantworten méglich)

% aller Nicht  Wenig (n) MaRig (n) Sehr (n)
Patienten | erfolgreich (n)

Selbstbrauner 60,6 168 158 237 50
Lichtschutz 51,8 142 129 197 56
UVA/UVB 50,0 160 132 134 76
Camouflage 47,0 76 135 205 56
Betacaroten 39,0 238 106 44 5
PUVA 20,8 132 43 30 6
Pseudokatalase 19,0 75 38 49 30
Tacrolimus 18,0 107 26 27 24
Totes Meer 125 19 21 30 57
Kortikosteroide 10,0 61 19 18 4
Pimecrolimus 1,7 48 17 10 3
Nahrungserganzung 7,2 37 12 15 9
Vitamin D3 59 46 8 6 0
Excimer-Laser 44 28 7 3 7
KUVA 4,0 20 10 6 4
andere 40 17 9 9 5
PAUVA 3,3 23 6 4 0
Homdopathisch 3,0 15 8 5 2
Ginkgo biloba 2,6 12 6 7 1
Vitix 2,5 16 5 1 3
Transplantation 1.2 8 1 1 2
Gesamt 91,7 1448 896 1038 400

Insgesamt 75,7% der Befragten gaben an, jeweils eine von den kosmetischen Therapien
angewandt zu haben, darunter mit 82,0% mehr Frauen als Manner mit 62,4% (Tab. 3.13).
Der Anteil derjenigen Patienten, die nur kosmetische Mittel verwendet und keine anderen
Therapien ausprobiert haben, betrug 11,8%. Dabei Uberwogen Manner mit 14,3%
gegenuber Frauen mit 11,3%.

Es ist deutlich geworden, dass die kosmetischen Mittel, UVA/B, das Tote Meer und die
Pseudokatalase sowie naturheilkundliche Methoden starker von Frauen bevorzugt werden.
Manner zeigten hingegen eine hohere Praferenz zu Tacrolimus, Pimecrolimus und
Excimer-Laser. Alle tbrigen Therapien wurden &hnlich oft von beiden Geschlechtern
genutzt.

Im Vergleich zwischen den Geschlechtern haben Manner bei den meisten Therapien mehr
Erfolge angegeben als Frauen, insbesondere bei der UVA/B-Bestrahlung, der
Pseudokatalase, Tacrolimus, Pimecrolimus, Vitamin D3 und bei den alternativen
Methoden. Bei Therapien wie KUVA, Excimer-Laser, Transplantation und den

kosmetischen Mitteln haben Frauen mehr Erfolge verzeichnet als Manner.
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Tab. 3.13: Haufigkeit der Anwendung verschiedener Therapien bei beiden Geschlechtern
(Manner n=237, Frauen n=594) sowie ihre subjektiv eingeschatzte Wirksamkeit (malig bis

gut in %) (Mehrfachantworten moéglich)

Anwendung Anwendung Wirksamkeit Wirksamkeit
Manner in % Frauen in % Manner in % Frauenin %
PUVA 19,0 219 17,8 15,4
UVA/B 43,5 52,5 50,5 41,0
PAUVA 2,5 25 16,7 13,3
KUVA 34 35 12,5 23,8
Kortikosteroide 9,3 10,1 31,8 20,0
Excimer-Laser 4.6 44 9,1 19,2
Pseudokatalase 13,1 21,1 54,8 41,6
Tacrolimus 20,3 185 39,6 21,8
Pimecrolimus 8,4 71 20,0 95
Vitamin D3 51 59 25,0 5,7
Camouflage 30,8 52,3 479 57,4
Selbstbrauner 44,3 67,3 35,2 51,4
Lichtschutzmittel 37,1 57,5 40,9 50,0
Betacaroten 31,6 40,7 10,7 12,4
Totes Meer 7,6 135 66,7 68,8
Transplantation 04 12 0,0 42,9
Homdopathie 2,1 2,6 20,0 13,3
Ginkgo biloba 1.2 2,7 66,7 25,0
Nahrungserganzung 58 8,6 57,1 39,2
Vitix 2,1 2,6 20,0 6,7
andere 3,0 47 57,1 25,7
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3.2.4 Patientendefinierte Therapieziele

Patient Benefit Index

Der PNQ lasst deutlich erkennen, dass es besondere Bereiche gibt, die fir Patienten von

enormer Bedeutung sind, im Gegensatz dazu gibt es auch welche, die als weniger

bedeutend eingestuft werden, wobei in fast allen Bereichen Frauen eine hohere

Wichtigkeit der einzelnen Items angegeben haben als Manner. Genaueres zu diesem

Sachverhalt zeigt Tabelle 3.14.

Tab. 3.14: Patientendefinierte Therapieziele, die als ziemlich bis sehr wichtig eingestuft
wurden (in %) (gesamt n=1022, Méanner n= 237, Frauen n=591); (Mehrfachantworten

moglich)

PBI Mittelwert,

Anteile wichtig in %

range 0-4| gesamt Maénner Frauen
Keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben 3,72 94,0 94,1 94,5
Eine klare Diagnose und Therapie zu finden 3,49 87,6 81,9 91,8
Vertrauen in die Therapie zu haben 3,44 86,4 82,3 90,5
Von allen Hautverénderungen geheilt zu sein 3,29 82,6 81,4 83,6
Gegenuber der Krankheit weniger hilflos zu sein 3,28 81,7 77,2 84,6
Mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu haben 3,25 79,7 74,3 83,0
Keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben 3,20 78,9 75,1 81,0
Sich mehr zeigen mdgen 2,73 66,9 55,7 715
An Lebensfreude zu gewinnen 2,55 61,9 55,7 63,6
Weniger empfindlich gegentiber UV-Licht und Sonne zu sein 2,50 60,2 55,7 62,9
Sich selbst besser akzeptieren zu kénnen 2,49 60,0 50,3 64,2
Ein normales Alltagsleben fuhren zu kénnen 2,30 56,1 52,7 56,7
Weniger niedergeschlagen zu sein 2,20 51,8 41,7 54,0
Normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen 2,17 51,6 45,6 53,3
Weniger eigene Behandlungskosten zu haben 2,11 50,3 40,9 54,0
Weniger Zeitaufwand mit der tagl. Behandlung zu haben 1,95 445 34,6 49,1
Weniger Nebenwirkungen zu haben 1,57 37,7 30,8 384
Keine weilRen Haare mehr zu haben 1,57 349 335 35,6
Weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein 1,56 34,4 28,3 35,8
In der Partnerschaft weniger belastet zu sein 1,56 341 26,1 36,3
Ein normales Sexualleben fiihren zu kdnnen 1,39 31,3 25,3 32,0
Im Alltag leistungsfahiger zu sein 1,34 30,5 27,0 30,2
Mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen 1,34 29,5 28,7 28,0
Ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen 1,30 28,8 27,0 285
Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 1,27 28,2 19,8 29,8
Keinen Juckreiz mehr zu empfinden 0,71 15,8 11,0 17,9

Der PBQ sollte ermitteln, inwieweit durch die letzte Therapie die Therapieziele fir die

jeweilige Therapie erreicht wurden. Abbildung 3.23 zeigt die Ergebnisse des PBQ.
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Allgemein I&sst sich sagen, dass keines der Ziele durch die Therapien wirklich gut erfullt

werden konnte.

Vertrauen in Therapie zu haben 21,6
Gegeniber der Krankheit weniger hilflos zu sein 20,5
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Abb. 3.23: Anteil der Patienten (in %) an den patientendefinierten Therapiezielen, die als
ziemlich bis sehr gut erfullt eingestuft wurden, bezogen auf alle Therapien (n=716)
(Mehrfachantworten méglich)

Fur diese Statistik wird der PBI (Patient Benefit Index), welcher Werte von 0 bis 4
erreichen kann, nach der von den Patienten angegebenen Bedeutung der Ziele ermittelt.
Das bedeutet, dass aus den fur den Patienten wichtigen Therapiezielen und den Erreichen
speziell dieser Ziele ein Index errechnet wird. Insgesamt gesehen ergab der Index 1,03 und
zeigte damit eine deutliche rechtsschiefe Verteilung mit Bodeneffekten (Tab. 3.15). Damit
wurde kein besonders hoher mittlerer patientendefinierter Nutzen durch die bisherigen
Therapien erreicht. Obwohl der PBI bei Mé&nnern geringfligig hoher liegt, war der

Unterschied zwischen den Geschlechtern nicht signifikant.
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Tab. 3.15: PBI gesamt und fiir beide Geschlechter

Gesamt Manner Frauen
n 1012 158 424
Mittelwert 1,03 1,19 1,02
SD 1,12 1,16 1,10
Minimum 0,0 0,0 0,0
Maximum 4.0 40 40

Nach der Aufschliisselung der Ergebnisse des PBI nach Altersgruppen unter 30 Jahren,
zwischen 30 und 60 Jahren und (ber 60 Jahren zeigten sich keine signifikanten
Unterschiede, wobei der Therapienutzen bei &lteren Patienten tendenziell besser zu sein
schien (Tab. 3.16).

Tab. 3.16: PBI nach Altersgruppen in Jahren

<30 Jahren 30-60 Jahre >60 Jahre
n 99 523 69
Mittelwert 0,91 1,00 1,27
Standardabweichung 1,00 111 1,29
Minimum 0,00 0,00 0,00
Maximum 4,00 4,00 4,00

Nach der Betrachtung der Erkrankungsdauer in den Altersgruppen unter 5 Jahren,
zwischen 6 und 20 Jahren und Uber 20 Jahren zeigten sich ebenfalls keine signifikanten
Unterschiede, obwohl die Therapienutzen mit der Dauer der Erkrankung leicht anzusteigen
scheint (Tab. 3.17).

Tab. 3.17: PBI nach Gruppen der Dauer in Jahren

<5 Jahren 6-20 Jahre >20 Jahre
n 87 309 285
Mittelwert 0,86 0,96 1,12
Standardabweichung 1,08 1,05 1,19
Minimum 0,00 0,00 0,00
Maximum 4,00 4,00 4,00

Untersucht man den PBI nach der Ausdehnung betroffener Korperoberflache in den
Gruppen unter 5%, zwischen 5 und 10% und tber 10% Fl&che, so sieht man, dass
Menschen mit einer betroffenen Flache von unter 5% einen etwas hoheren Therapienutzen
haben als die beiden anderen Gruppen (Tab. 3.18). Die Unterschiede sind jedoch nicht

signifikant und somit unabh&ngig von der betroffenen Flache.
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Tab. 3.18: PBI nach Gruppen der KOF (in %)

<5% 5-10% >10%
n 179 234 289
Mittelwert 117 0,96 0,97
Standardabweichung 1,22 1,02 111
Minimum 0,00 0,00 0,00
Maximum 4,00 3,82 4,00

Patienten mit sichtbaren Vitiligostellen weisen einen tendenziell hoheren PBI auf (nicht
signifikant) (Tab. 3.19).

Tab. 3.19: PBI nach der Sichtbarkeit betroffener Korperstellen

Sichtbar betroffen nicht sichtbar betroffen
n 601 10
Mittelwert 1,03 0,98
Standardabweichung 1,13 1,17

Der PBI, der nach den verschiedenen Lokalisationen berechnet wird, zeigt nur
geringfligige Unterschiede, die ebenfalls nicht signifikant sind (Tab. 3.20). Jedoch sieht
man in den Lokalisationen Gesicht und Hénde, die sichtbar betroffen sind, wesentlich

groRere Unterschiede als in anderen Lokalisationen.

Tab. 3.20: PBI nach L okalisationen (n=705)

betroffen nicht betroffen

MW SD n MW SD n
Gesicht 1,01 1,11 619 1,20 1,22 86
Kopf 1,00 1,15 255 1,05 1,11 450
Hals 1,06 1,15 455 0,98 1,09 249
Hénde 1,01 1,12 642 1,28 1,19 62
Arme 1,03 1,12 606 1,03 1,16 98
Rumpf 1,00 1,10 532 1,14 1,20 173
Genitale 1,03 1,13 611 1,07 1,11 94
Beine 1,02 1,11 569 1,11 121 136
FiRke 1,04 1,12 560 1,02 1,15 145

Die Auswertung nach den einzelnen Therapien ergab, dass auch hier der Aufenthalt am
Toten Meer, allein sowie in Kombination mit der Pseudokatalase und eventuell auch mit

Bestrahlung, die gesetzten Therapieziele der Patienten am besten erfullen konnte
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(Tab. 3.21). Anders als in der alleinigen Therapiebewertung hat die Kombination von
Kortison mit Bestrahlung und/oder Calcineurininhibitoren ebenfalls bei der Bewertung gut
abgeschnitten. Des weiteren sind kosmetische Verfahren relativ gut bewertet worden.

Als kaum erfolgreich stellten sich laut der Indexauflistung die Transplantation,
Betacaroten, Kortison, Lichtschutz allein und Ginkgo biloba heraus. Auch Vitamin D3 hat
sich mit einem Maximum von 1,59 als nicht empfehlenswert erwiesen. Nur die
Therapiemethoden Totes Meer, Camouflage, die Kombinationen aller kosmetischer Mittel,
Schmalband UVB, die Pseudokatalase mit UV-Bestrahlung und die UV-Bestrahlung allein

haben ein Maximal-PBI von 4,0 erreichen kénnen.

Tab. 3.21: Verwendete Therapien und deren PBI (Skala von 0 bis 4) (n=680)

Therapien n MW SD Minimum Maximum
Totes Meer 26 18 11 0,0 40
PC-KUS, Totes Meer mit/ohne UV 27 1,8 1,2 0,0 3,8
Kortison mit/ohne UV mit/ohne

Tacrolimus/Pimecrolimus 12 1,6 11 0,2 29
Camouflage 12 16 11 0,3 4,0
Camouflage/Betacaroten/Selbstbrauner/

Lichtschutzmittel in beliebigen Kombinationen 24 13 12 00 4,0
Schmalband UVB 39 1,3 1,2 0,0 40
PAUVA/B 6 1,3 19 0,0 3,8
PC-KUS 28 1,2 1,2 0,0 3,8
KUVA 6 1,2 14 0,0 3,0
UV und Nahrungserganzung 60 1,2 11 0,0 3,7
UvB 58 11 11 0,0 3,8
andere 18 11 14 0,0 3,9
PC-KUS und UV 50 1,0 0,9 0,0 40
UV mit/ohne Tacrolimus/Pimecrolimus mit/ohne

Excimer-Laser 23 1,0 11 0,0 3.9
UVA/B 60 1,0 1,2 0,0 40
homdopathisch 17 0,9 09 0,0 2,8
Nahrungserganzung 23 0,8 11 00 3,7
Vitamin D3 3 0,8 11 0,0 16
Excimer-Laser 17 0,8 11 0,0 3,8
Tacrolimus 39 0,7 11 0,0 3.9
Selbstbrauner 19 0,7 0,6 0,0 25
PUVA/B 44 0,7 11 0,0 3,9
Vitix 10 0,6 0,8 0,0 24
Pimecrolimus 12 0,6 11 0,0 35
Ginkgo biloba 13 05 05 0,0 16
Lichtschutzmittel 5 05 0,6 0,0 16
Kortison 7 0,3 0,6 0,0 14
Betacaroten 8 0,2 0,3 0,0 0,8
UVA/B ohne nahere Bezeichnung 12 0,1 0,3 0,0 1,0

Transplantation 2 0,0 0,0 0,0 0,0
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Es folgt der Vergleich zwischen dem Aufenthalt am Toten Meer als die am besten
bewertete Therapie mit dem hdchsten beobachteten Mittelwert von 1,80 (SD=1,14;
Median=1,82; Interquartilsbereich=0,87-2,85; n=26) und der PUVA als die bis vor
wenigen Jahren als Standardtherapie am hédufigsten eingesetzte Therapie. Diese Therapie
zeigt eine rechtsschiefe Verteilung der Ergebnisse mit dem hdchsten Mittelwert von 0,69
(SD=1,08; Median=0,11; Interquartilsbereich=0,00-0,92; n=42) und ist ein Beispiel fiur
den geringen Nutzen eines Therapieverfahrens. Zum Vergleich die Werte aller Therapien
mit dem PBI Mittelwert von 1,03 (SD=1,13; Median=0,61; Interquartilsbereich=0,03-1,71;
n=711). Abbildung 3.24 zeigt die prozentuale H&ufigkeitsverteilung des PBI beider
Therapiemdglichkeiten.

%

50
40 \ —@—Totes Meer
=i—PUVA
30 \ alle Therapien
° o« ‘;\-\./"_\' =
'
0 : : : : e —
0 0,5 1 15 2 2,5 3 35 4
PBI

Abb. 3.24: Anteil der Patienten (in %) nach der Héhe des PBI’s dargestellt fir die Therapie
»rotes Meer* (n=26), ,,PUVA" (n=42) und ,,alle Therapien* (n=711)

Die Befragten hatten ebenfalls die Moglichkeit an dieser Stelle eigene Kommentare
aufzuschreiben. Diese Gelegenheit nutzen 430 von 1023 Patienten, was eine
Responderrate von 42% ausmacht. Die Aussagen dazu, was die Patienten bemangelt
haben, sind ihrem Sinn nach zusammengefasst worden. Gewertet wurden nur Angaben, die
1% aller Kommentare tberschritten (Tab. 3.22).
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Tab. 3.22: Freie Kommentare in Absolutzahlen und anteilig (in %) (n=415)
(Mehrfachantworten moglich)

Anzahl n %
Arzt wollte keine Therapie durchfiihren/schlecht informiert 128 29,8
Krankenkasse wollte Therapiekosten nicht tibernehmen 70 16,3
Therapie war nicht erfolgreich/Erfolge nicht stabil 57 13,2
Im Sommer besonders schlimm/keine Sommeraktivitaten moglich 49 11,4
Es gab starke Nebenwirkungen 36 84
Psychische Belastung enorm 34 79
Therapie zu zeitaufwendig 23 53
Menschen starren/finden abstoRend 14 33
Angst/besonderer Leid bei Gesichtbefall 13 30
Angst/Schuld wegen Vererbung 6 14

Insgesamt 29 Personen haben Vermutungen lber die Ausloser fir ihre Vitiligo angegeben:
Unter anderem waren dies Geburten, Medikamente, Hauttraumata, Stress und andere
Therapien. Drei Patienten bemerkten durch hormonelle Umstellungen eine Besserung der
Vitiligo und zwei durch die erfolgreiche Therapie ihrer Hyperthyreose.

Die Non-Responderrate firr Teil eins betrug 2 bis 5 und fiir Teil zwei 8 bis 12 Personen.
Der Anteil derjenigen, die bei Teil zwei keine Therapie angegeben haben, betrug 299

(29,2%) und wurde bei der Auswertung nicht mitbertcksichtigt.
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Validierung des PBI

Es zeigte sich eine hohe interne Konsistenz (Reliabilitat) des ,Patient Needs
Questionnaire*: Cronbachs Alpha lag mit a=0,94 deutlich héher als die empfohlene 0,7-
Grenze [34]. Der PBI wurde fir die DLQI-Kategorien der Einschrankung errechnet und
ergab signifikante Unterschiede, das heifl3t, dass eine hohere DLQI-Einschrankung mit
einem (Tab. 3.23). Post Hoc Scheffé
F=2,869(4,698;p<=0,022). Es fand sich eine schwache negative Korrelation des PBI’s und

des DLQI’s mit r=-0,13.

niedrigereren PBI einhergeht lag bei

Tab. 3.23: PBI nach DLQI-Gruppen (n=703)

keine geringe mittlere starke sehr starke

Einschrankung  Einschrankung  Einschrédnkung  Einschrédnkung  Einschrankung

(DLQI 0-1) (DLQI 2-5) (DLQI 6-10) (DLQI 11-20) (DLQI 21-30)

MW 147 144 1,37 1,31 1,30
n 114 199 202 158 30
SD 0,50 0,50 0,48 0,46 0,47

Die Auswertung des PBI nach der einmaligen Zahlungsbereitschaft ergibt eine schwache
Tendenz, die hohere Werte des PBI bei niedriger WTP lieferte (Tab.3.24). Diese Werte

sind nicht signifikant. Bei der monatlichen Zahlung war kein Trend erkennbar.

Tab. 3.24: PBI nach WTP-Gruppen einmalig und monatlich

einmalige WTP monatliche WTP
0-1000 € 1000-5000 € >5000 € 0-50 € 50-150 € >150 €
Mittelwert 143 1,38 1,36 1,36 1,44 1,38
n 239 201 255 200 251 233
SD 0,50 0,49 0,48 0,48 0,50 0,49

Auch die Korrelation nach Spearman des EQ-5D (r=0,028 und p<=0,571) und der VAS
(r=0,002 und p<=0,956) ergab keinen Zusammenhang mit dem PBI. Die Mittelwerte des
EQ-5D und der VAS waren geringfligig gunstiger in der oberen Kategorie des
dichotomisierten PBI (nicht signifikant) (Tab. 3.25).

Tab. 3.25: EQ-5D und VAS nach PBI <1 und >=1

EQ-5D VAS des EQ-5D
PBI<1 PBI>=1 PBI<1 PBI>=1
Mittelwert 82,09 83,06 70,86 71,58
n 244 162 418 270
SD 15,70 15,91 19,28 19,17
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3.2.5 Belastungen durch die Vitiligo

Dermatology Life Quality Index

Beim Dermatologischen Lebensqualitits-Index (DLQI) wurde der Gesamt-Score mit
einem Schnitt von 6,96 ermittelt (Tab. 3.26). Fir Frauen liegt dieser mit einem Schnitt von

7,5 weitaus hoher als fur die Manner, bei denen der Wert im Durchschnitt 5,5 betrégt.

Tab. 3.26: DLQI gesamt und fiir beide Geschlechter

Gesamt Manner Frauen
n 1010 236 587
Mittelwert 7,0 55 75
Median 6,0 40 6,0
Standardabweichung 59 53 59
Minimum 0,0 0,0 0,0
Maximum 27,0 26,0 27,0

Des weiteren wurden aus den Ergebnissen der Befragung die besonders stark betroffenen
Lebensbereiche von Vitiligopatienten ermittelt (Abb. 3.25). Dazu gehéren ,,Scham* als
Teil des Komplexes ,,.Symptome und Gefiihle* mit den Fragen 1 und 2, sowie ,,Kleidung*
und ,tagliche Routine“, die als Fragen 3 und 4 zu ,taglichen Aktivitdten* gehoren. Als
wenig bedeutsam erwies sich der ,Juckreiz* als Teil des ,Symptom- und
Geflihlkomplexes®, wie auch das ,,Liebesleben und ,Partner und Freunde®, die den
Komplex ,,persénliche Beziehungen* darstellten. Besonders stark betroffen war der
Bereich ,,Kleidung* mit 23,9% starker und 20% maRiger Belastung.
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Abb. 3.25: Anteil der Patienten (in %) nach den Bereichen des DLQI’s, die als maRig bis
stark betroffen eingestuft wurden (n=1011)

Im Geschlechtervergleich wurde zundchst deutlich, dass Frauen in jedem Bereich
insgesamt haufiger und starker belastet sind als Ménner (Abb. 3.26). Besonders grolie

Unterschiede traten in den Bereichen ,,Kleidung“ und ,,Scham* auf.

Juckreiz B Manner

B Frauen

Scham

Tagl. Routine
Kleidung 52,7
Freizeit
Sport
Arbeit

Partner

Sex

Behandlung

0 10 20 30 40 50 % 60

Abb. 3.26: Anteil der Patienten (in %) nach den Bereichen des DLQI’s, die als maRig bis
stark betroffen eingestuft wurden, dargestellt fir beide Geschlechter (Manner n=237, Frauen
n=594)

Wenn es um den Einflussfaktor Alter geht, so steigt der Gesamt-DLQI steil bis zum
Altersbereich von 20 bis 29 Jahren an, bleibt dann konstant hoch bei einem Wert von

etwa 7 und fallt in den beiden Altersgruppen ab dem 60. Lebensjahr leicht gegen 5 ab
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(Abb. 3.27). In den Altersgruppen unter 30 Jahren, zwischen 30 und 60 Jahren sowie (ber
60 Jahren gibt es jedoch keine signifikanten Unterschiede (Tab. 3.27).

DLQI
10

8

8,0 iy 75
0,9 5 0,0
59
6 5,5
4
1,9
il
O Ll Ll Ll Ll L L L

1bis9  10bis19 20bis29 30bis39 40bis49 50bis59 60bis 69 70 bis 89
Abb. 3.27: Mittlerer DLQI-Gesamtscore nach Altersgruppen (n=1011)

Tab. 3.27: DLQI nach Altersgruppen in Jahren

<30 Jahren 30-60 Jahre >60 Jahre
n 127 718 131
Mittelwert 6,5 7,2 6,6
Median 5,0 6,0 6,0
Standardabweichung 6,8 59 51
Minimum 0,0 0,0 0,0
Maximum 26,0 27,0 21,0

Die Auswertung des DLQI nach der Erkrankungsdauer ergab fiir die Gruppen signifikant
steigende DLQI-Werte (F=3,702(2,957;p<=0,025) (Tab. 3.28).

Tab. 3.28: DLQI nach Gruppen der Dauer in Jahren

<5 Jahren 6-20 Jahre >20 Jahre
n 114 406 440
Mittelwert 6,1 6,7 75
Standardabweichung 59 57 6,0
Minimum 0,0 0,0 0,0
Maximum 26,0 25,0 27,0

Der DLQI ergab nach der betroffenen Flache unter 5%, zwischen 5 und 10% und uber
10% hochsignifikante Unterschiede zwischen allen drei Gruppen (Tab. 3.29). Post Hoc
Scheffé lag bei F=39,206(2,998;p<=0,000).
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Tab. 3.29: DLQI nach Gruppen der KOF (in %)

<5% KOF 5-10% KOF >10% KOF
n 249 320 432
Mittelwert 4.4 6,9 8,4
Standardabweichung 45 59 6,2
Minimum 0,0 0,0 0,0
Maximum 25,0 26,0 27,0

Patienten mit sichtbar betroffenen Korperstellen zeigen deutlich hohere, jedoch nicht
signifikante Werte im DLQI (Tab. 3.30).

Tab. 3.30: DLQI nach der Sichtbarkeit von betroffenen Kérperstellen
Sichtbar betroffene Stellen  Nicht sichtbar betroffene Stellen
n 848 10
Mittelwert 74 44
Standardabweichung 6,0 5,0
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Willingness-to-pay

Die Hohe der Zahlungsbereitschaft sagt etwas Uber den Leidensdruck der betroffenen
Person aus.

Wenn man die moéglichen Summen aus der geschlossenen Form der Frage nach der
Zahlungsbereitschaft betrachtet, so ergibt sich fir jede der drei Gruppen in etwa die
gleiche Prozentzahl (Abb. 3.28). Bei 0 bis 1000 € haben 38,1% der Befragten ihr Kreuz
gemacht, 1000 bis 5000 € haben 29,4% angegeben und 32,5% wadren bereit iber 5000 €
fir eine erfolgreiche Therapie zu bezahlen. Insgesamt ergibt sich ein Mittelwert der
Kodierung von 0 bis 5 von 3,71 (SD=1,229).

%

40

O Gesamt 29 4 30,7
30 1B Manner LR

B Frauen ' 22,8
20

9 812,4
’ 7.5
10 70
226 21 361 ™
0 - T
0 bis 100 bis 500 bis 1000 bis 5000 Uber 5000 €
Kodierung 0 1 2 3 4 5

Abb. 3.28: Anteil der Patienten (in %) nach der einmaligen Zahlungsbereitschaft (in €)
dargestellt gesamt und fur beide Geschlechter (n=997, Manner n=233, Frauen n=577)
Monatlich wéren die Befragten aber nicht mehr bereit, die hohen Betrage fur
Therapiemanahmen zu bezahlen (Abb. 3.29). Kategorisiert man die Kosten wieder in drei
Gruppen, so ergibt sich ebenfalls je ein Drittel fur Betrdge von 0 bis 50 € mit 33,4%, von
50 bis 150 € mit 35,1% und Uber 150 € mit 31,5%. Die Bereitschaft hat ihre hiéchsten
Werte bei 50 bis 100 €. Insgesamt ergibt sich ein Mittelwert fiir die Kodierung von 0 bis 8
von 2,83 (SD=2,15).



3. ERGEBNISSE -75-

%

40
O Gesamt
30 B Manner []
20 B Frauen
N Yo
[l e
> €
&
&
Kodierung 0 1 2 3 4 5 6 7 8

Abb. 3.29: Anteil der Patienten (in %) nach der monatlichen Zahlungsbereitschaft (in €)
dargestellt gesamt und fur beide Geschlechter (n=977, Manner n=229, Frauen n=563)

Der Durchschnitt der offenen Antwort zur einmaligen Zahlung betrug 7359,71 € (Tab.
3.31). Bei Frauen lag der Mittelwert fast 900 € hoher als bei Mannern. Dabei war die
héchste von einer Frau angegebene Summe 1.000.000 € und bei Mé&nnern 100.000 €.

Trotzdem ist der Unterschied des Mittelwerts hier nicht signifikant.

Tab. 3.31: Zahlungsbereitschaft der offenen Frage gesamt und fur beide Geschlechter

Gesamt Manner Frauen
n 596 135 354
Mittelwert 7359,71 7289,25 8116,31
Standardabweichung 41969,75 11567,07 53672,06
Minimum 0,00 0,00 0,00
Maximum 1.000.000,00 100.000,00 1.000.000,00

Betrachtet man die Zahlungsbereitschaft in Abh&ngigkeit vom Alter, so kann lediglich
festgestellt werden, dass Menschen im hohen Alter weniger einmalig zu zahlen bereit sind
(Abb. 3.30). Bei allen jungeren Altersgruppen sind sehr unterschiedliche

Zahlungsbereitschaften erkennbar.
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% 60

0 bis 1000 € 1000 bis 5000 € iber 5000 €
M1 bis 9 43,8 25,0 31,3
[10 bis 19 40,0 26,7 333
B 20 bis 29 31,3 28,1 40,6
030 bis 39 32,8 33,8 334
M40 bis 49 36,2 29,7 34,1
050 bis 59 40,7 24,0 355
W60 bis 69 42,9 31,9 25,2
070 bis 89 52,4 38,1 9,5

Abb. 3.30: Anteil der Patienten (in %) nach der einmaligen Zahlungsbereitschaft (in €) nach
Altersgruppen (n=963)

Nach Altersgruppen betrachtet ist die monatliche Zahlungsbereitschaft in jeder Gruppe
sehr unterschiedlich, ohne eine richtige Tendenz (Abb. 3.31).

% 50

40

30 4

20 4
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0 4

0 bis 50 € 50 bis 150 € iber 150 €
[m1 bis 9 375 25,0 375
[2100bis 19 34,1 43,1 31,7
[m20 bis 29 39,1 21,8 39,1
[@30bis 39 31,0 371 319
[m40 bis 49 30,6 36,4 330
[250bis 59 308 40,3 28,9
[m60 bis 69 37,9 328 203
[270 bis 89 47,6 19,0 224

Abb. 3.31: Anteil der Patienten (in %) nach der monatlichen Zahlungsbereitschaft (in €)
nach Altersgruppen (n=944)
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In den drei Altersgruppen unter 30 Jahren, 30 bis 60 Jahren und Gber 60 Jahre ergibt sich
lediglich ein signifikanter Unterschied zwischen der mittleren und der dltesten
Altersgruppe, sowohl fir die einmalige als auch fur die monatliche Zahlungsbereitschaft
(Tab. 3.32). Menschen mittleren Alters wirden mehr fiir eine Therapie bezahlen, als
Menschen tber 60 Jahre. Zwischen den jiungeren Gruppen war jedoch kein signifikanter
Unterschied festzustellen. Post Hoc Scheffé fiir die einmalige Zahlungsbereitschaft lag bei
F=5,301(2,960;p<=0,005), fur die monatliche bei F=0,337(2,941;p<=0,714).

Tab. 3.32: Einmalige Zahlungsbereitschaft nach Altersgruppen in Jahren kodiert von 0=0€
bis 5=tiber 5000 € sowie monatliche von 0=0€ bis 8=liber 400 €

einmalige WTP monatliche WTP
<30 J. 30-60 J. >60 J. <30 J. 30-60 J. >60 J.
n 125 710 128 121 697 126
Mittelwert 3,7 3,8 3.3 29 29 2,7
Standardabweichung 13 1,2 14 2,2 21 2,2
Minimum 00 0,0 0,0 0,0 00 0,0
Maximum 5,0 5,0 5,0 8,0 8,0 8,0

Betrachtet man die Erkrankungsdauer unter 5 Jahren, 6 bis 20 Jahre und uber 20 Jahre, so
ergibt sich ein signifikanter Unterschied fur die einmalige sowie die monatliche
Zahlungsbereitschaft zwischen Patientengruppen mit der kiirzesten und mit der langsten
Krankheitsdauer (Tab. 3.33). Die Folgerung ist: je langer die Dauer der Vitiligo, desto
héher die Zahlungsbereitschaft. Post Hoc Scheffé fiir die einmalige Zahlungsbereitschaft
ergab F=7,040(2,944;p<=0,001), flr die monatliche F=6,193(2,927;p<=0,002)

Tab. 3.33.: Einmalige Zahlungsbereitschaft nach Gruppen der Dauer in Jahren kodiert von
0=0¢€ bis 5=0ber 5000 € sowie monatliche von 0=0€ bis 8=tber 400 €

einmalige WTP monatliche WTP
<5J. 6-20 J. >20 J. <5J. 6-20 J. >20 J.
n 111 402 434 110 391 429
Mittelwert 34 3,7 3,9 2.3 2,7 3,1
Standardabweichung 13 1,2 1,2 18 21 2,2
Minimum 00 0,0 0,0 0,0 00 0,0
Maximum 5,0 5,0 5,0 8,0 8,0 8,0

Auch der Faktor fur die betroffene Korperoberflache unter 5%, 5 bis 10% und Uber 10%
ergab signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen mit der kleinsten und mit der
groRten betroffenen Flache (Tab. 3.34). Die Folgerung daraus ist: je groRer die betroffene

Flache, desto hoher die Zahlungsbereitschaft. Post Hoc Scheffé fiir die einmalige



3. ERGEBNISSE -78 -

Zahlungsbereitschaft lag bei F=9,432(2,987;p<=0,000), flur die monatliche bei
F=4,125(2,967;p<=0,016).

Tab. 3.34: Einmalige Zahlungsbereitschaft nach Gruppen der KOF (in %) kodiert von 0=0 €
bis 5=liber 5000 € sowie monatliche von 0=0 € bis 8=(iber 400 €

einmalige WTP monatliche WTP
<5% 5-10% >10% <5% 5-10% >10%
n 249 314 427 241 310 419
Mittelwert 35 3.7 39 2,6 2,7 3,0
Standardabweichung 13 1,2 1,2 2,2 2,0 2,2
Minimum 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Maximum 50 50 5,0 8,0 8,0 8,0

Die Auswertung der sichtbar und nicht sichtbar betroffenen Kdrperstellen zeigt weder fir
die einmalige noch fir die monatliche Zahlungsbereitschaft signifikante Unterschiede
(Tab. 3.35).

Tab. 3.35: Einmalige und monatliche Zahlungsbereitschaft nach der Sichtbarkeit betroffener
Korperstellen

einmalige WTP monatliche WTP
sichtbar nicht sichtbar sichtbar nicht sichtbar
n 838 11 823 9
Mittelwert 3,8 3,7 29 2,8
Standardabweichung 1,2 13 2,2 2,0

Insgesamt 41 Personen haben geschrieben, sie wirden jede Summe fiir die Heilung
bezahlen. Bei der Auswertung konnte diese Aussage nicht mitberlicksichtigt werden, da
die Formulierung sehr vage ist. Die Zahlen der Non-Responder bei den geschlossenen
Fragen zur einmaligen, sowie zur monatlichen Zahlungsbereitschaft, waren mit 26 und 46
Personen, also 2,5% und 4,5%, gering. Bei der offenen Frage hingegen haben 427

Personen nicht geantwortet, was einen Prozentsatz von 41,7% ausmacht.
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Euro Qol

Der Euro Qol, ein Fragebogen zur generischen Lebensqualitiat (EQ-5D), ist ein Indexwert
aus den 5 Items und der Frage nach der Konstanz des Gesundheitszustandes und ergibt fur
die Vitiligopatienten einen Mittelwert von 83,6 von 100 moglichen (Tab. 3.36). Fur Frauen
betragt der Mittelwert mit 82,5 geringfiigig weniger als fir Méanner mit 88,0 und ist nicht
signifikant. Die visuelle analoge Skala (VAS) des EQ-5D zum allgemeinen
Gesundheitszustand hat einen Mittelwert von 72,2 ergeben und zeigt ebenfalls einen nicht
signifikanten Unterschied zwischen Mannern und Frauen, mit niedrigeren Werten bei den
Frauen (F=0,58; p<=0,026).

Tab. 3.36: EQ-5D und dessen VAS gesamt und flr beide Geschlechter

EQ-5D VAS
Gesamt Manner Frauen Gesamt Manner Frauen
n 995 234 582 986 233 574
Mittelwert 83,6 88,0 82,5 72,2 74,7 715
Standardabweichung 15,8 14,7 154 18,6 18,5 18,4
Minimum 25,4 37,6 254 5,0 5,0 5,0
Maximum 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Die Frage nach der Veranderung der Gesundheit in den letzten 12 Monaten liefert zu fast
80% keinen Unterschied und zeigt in etwa gleich hdufig mit jeweils ca. 10% eine
Verbesserung oder eine Verschlechterung (Tab. 3.37). Geschlechtliche Unterschiede

waren nur minimal und nicht signifikant.

Tab. 3.37: Veranderung der Gesundheit in den letzten 12 Monaten (in %) gesamt und fur
beide Geschlechter

Gesamt Manner Frauen
n 998 233 582
besser % 9,8 8,2 11,3
gleich % 79,1 80,7 78,5
schlechter % 111 11,2 10,1

Zusétzlich zeigt sich in den Einzelitems, dass Menschen mit Vitiligo in der allgemeinen
Gesundheit keine Probleme mit der Selbstversorgung haben und nur geringe Probleme mit
der Beweglichkeit und den alltaglichen Téatigkeiten (Tab. 3.38). Uber 20% leiden an
maligen Schmerzen, sind zu 6,5% extrem &ngstlich oder deprimiert beziehungsweise

haben zu 45,5% maliige Probleme in diesem Bereich.
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Tab. 3.38: EQ-5D Einzelitems (in %) (n=1007)

Beweglich- Selbst-  alltagliche  Schmerzen Angst/

keit versorgung Tatigkeiten Depression

keine Probleme 93,0 99,6 88,6 78,6 48,1
méaRige Probleme 7,0 0,4 114 20,4 455
extreme Probleme/ 0,0 0,0 0,0 1,0 6,4

nicht in der Lage

Die geschlechtliche Differenzierung zeigt hierbei, dass Manner geringfiigig mehr maRige
Probleme mit der Beweglichkeit haben, hingegen Frauen mehr méaRige und extreme
Schmerzen sowie mehr miRige und extreme Angstlichkeit oder Deprimiertheit angaben

(Tab. 3.39). Ansonsten waren die Werte annéhernd gleich.

Tab. 3.39: EQ-5D Einzelitems fiir beide Geschlechter (in %) (n=1007)

Ménner Beweglich- Selbst- alltagliche  Schmerzen Angst/
keit versorgung Tatigkeiten Depression
Keine Probleme 89,4 91,0 90,2 86,0 61,3
MéRige Probleme 10,6 9,0 9.8 140 34,9
Extreme Probleme/ 0,0 0,0 0,0 00 3,8
nicht in der Lage
Frauen Beweglich- Selbst- alltagliche  Schmerzen Angst/
keit versorgung Téatigkeiten Depression
Keine Probleme 94,7 95,0 89,4 69,5 443
MéRige Probleme 53 2,0 10,6 235 479
Extreme Probleme/ 0,0 3,0 0,0 7,0 7,8

nicht in der Lage

Schlusselt man den EQ-5D nach Altersgruppen auf, so zeigt sich, dass der Wert mit dem
Alter erst steil, dann etwas flacher abfallt und fur die Gruppen der 60- bis 89-jahrigen
sogar wieder leicht ansteigt (Abb. 3.32).
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Abb. 3.32: Gesamt-EQ-5D-Scores nach Altersgruppen (n=949)
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Der Mittelwert der Gruppen unter 30 Jahren, zwischen 30 bis 60 Jahren und Uber
60 Jahren sinkt ein wenig mit dem Alter, aber es gibt keine signifikanten Unterschiede
zwischen den drei Gruppen (Tab. 3.40).

In der visuellen analogen Skala des EQ-5D ergab sich ebenfalls kein signifikanter
Unterschied zwischen den Altersgruppen, obwohl jiungere auch hier eine etwas bessere
Gesundheit angegeben haben als altere Patienten.

Tab. 3.40: EQ-5D und dessen VAS nach Altersgruppen in Jahren

EQ-5D VAS des EQ-5D
<30J. 30-60J. >60 J. <30J. 30-60J. >60 J.
n 128 707 128 123 706 127
Mittelwert 85,7 83,6 83,0 75,8 715 73,0
Standardabweichung 16,3 15,2 16,5 21,6 18,3 175
Minimum 37,6 254 254 10,0 50 20,0
Maximum 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Bei der Auswertung des EQ-5D nach der Erkrankungsdauer wird fir die Gruppen unter
5 Jahren, 6 bis 20 Jahre sowie tber 20 Jahre ein signifikanter Unterschied zwischen der
kirzesten Dauer und den beiden anderen Gruppen deutlich (Tab. 3.41). Post Hoc Scheffé
ergab fir den EQ-5D F=3,956(2,944;p<=0,019).

Die VAS zeigt zwar eine niedrigere generische Lebensqualitat mit zunehmender Dauer,
jedoch war dieser Unterschied zwischen den Gruppen der Erkrankungsdauer nicht

signifikant gewesen.

Tab. 3.41: EQ-5D und dessen VAS nach Gruppen der Dauer in Jahren

EQ-5D VAS des EQ-5D
<5J. 6-20J. >20J. <5J. 6-20 J. >20J.
n 112 404 431 109 395 436
Mittelwert 87,6 83,1 83,4 75,5 72,1 71,8
Standardabweichung 148 15,6 155 18,2 188 18,8
Minimum 254 254 254 25,0 5,0 5,0
Maximum 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Letztendlich zeigt der EQ-5D flir die drei Gruppen der betroffenen Korperoberflache unter
5%, 5 bis 10% und Uber 10% einen signifikanten Unterschied zwischen der Gruppe der
kleinsten Flache und den beiden anderen, nicht jedoch zwischen der mittleren und gréfiten
Flache (Tab. 3.42). In der VAS hingegen ist der Unterschied zwischen der Gruppe mit der

kleinsten Ausdehnung und der gréfiten Ausdehnung signifikant, sowie zwischen der
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mittleren und der grofiten Ausdehnung zueinander. Der Post Hoc Scheffé ergab fiir EQ-5D
F=15,158(2,985;p<=0,000) und fur die VAS F=11,793(2,978;p<=0,000).

Tab. 3.42: EQ-5D und dessen VAS nach Gruppen der KOF (in %)

EQ-5D VAS des EQ-5D
<5% 5-10% >10% <5% 5-10% >10%
n 248 318 422 246 312 423
Mittelwert 88,2 82,8 81,5 76,4 72,7 69,3
Standardabweichung 144 16,6 155 18,0 18,3 18,8
Minimum 33,8 254 254 50 10,0 5,0
Maximum 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Die Auswertung nach sichtbar und nicht sichtbar betroffenen Koérperstellen ergibt keine
signifikanten Unterschiede fiir den EQ-5D und fiir die VAS (Tab. 3.43).

Tab. 3.43: EQ-5D und dessen VAS nach Sichtbarkeit betroffenen Korperstellen

EQ-5D VAS des EQ-5D
sichtbar nicht sichtbar sichtbar nicht sichtbar
n 837 10 831 9
Mittelwert 82,7 90,0 712 74,4
Standardabweichung 15,6 12,9 18,8 16,9
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3.2.6 Zusammenhange verschiedener Fragebogen

Der Zusammenhang der einmaligen Zahlungsbereitschaft mit dem DLQI zeigt ganz
deutlich, dass Patienten ohne Einschrankung zu 60% nur bis 1000 € einmalig zahlen
wirden und mit steigender Einschrankung immer mehr bereit sind einmalig Gber 5000 €
auszugeben (Abb. 3.33). Insgesamt waren 38,2% der Betroffenen bereit bis zu 1000 € zu
bezahlen, 29,5% zwischen 1000 € und 5000 € und 32,2% Uber 5000 € einmalig. Der
Zusammenhang zwischen dem DLQI und der kategoriellen Zahlungsbereitschaft ist
statistisch signifikant (Chi*=65,43; p<=0,001).
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0 bis 1000 € 1000 bis 5000 € Uber 5000 €

B keine Einschréankung (DLQI 0-1) 59,5 24,6 15,9
O geringe Einschrankung (DLQI 2-5) 38,1 31,6 30,3
B mittlere Einschréankung (DLQI 6-10) 31,2 32,3 36,5
Ostarke Einschréankung (DLQI 11-20) 28,8 29,3 41,8
B sehr starke Einschrankung (DLQI 21-30) 27,3 18,2 54,5

Abb. 3.33: Anteil der Patienten (in %) nach der einmaligen Zahlungsbereitschaft (in €) nach
DLQI-Gruppen (n=990)

Der Zusammenhang zwischen der einmaligen und der monatlichen Zahlungsbereitschaft
verdeutlicht, dass diejenigen, die die Betrdge 0 bis 1000 € einmalig bezahlt hétten, auch zu
der monatlichen Zahlung von 0 bis 50 € gewillt waren. Diejenigen, die 50 bis 150 €
monatlich bezahlen wirden, hatten auch einmalig im mittleren Bereich zwischen 1000 und
5000 € bezahlt und diejenigen, die monatlich tber 150 € ausgeben wiirden, kdnnten auch
einmalig Uber 5000 € zahlen. Die Korrelation mit r=0,671 war positiv und die Signifikanz

mit p<=0,000 bewiesen.
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Die Auswertung des EQ-5D nach dem DLQI ergab einen hochsignifikanten
Zusammenhang zwischen der krankheitsbezogenen und generischen
Lebensqualitateinschrankung (Tab. 3.44). Der Post Hoc Scheffé fiir den EQ-5D nach
DLQI lag bei F=64,701(4,984;p<=0,000). Je hoher die Belastung, desto schlechter wird
der Gesundheitszustand eingeschatzt und (umgekehrt) je besser die Gesundheit, desto

geringer die Einschrankung der Lebensqualitét.

Tab. 3.44: EQ-5D nach DLQI-Gruppen
Keine Geringe Mittlere Starke Sehr starke
Einschrankung Einschrankung Einschrankung Einschrankung Einschréankung
(DLQI 0-1) (DLQI 2-5) (DLQI 6-10) (DLQI 11-20) (DLQI 21-30)

n 196 293 262 206 32
MW 94,64 87,12 79,89 74,84 71,94
SD 11,79 15,06 14,73 13,47 15,96

So ergab auch die VAS die gleiche hochsignifikante Tendenz der besseren Gesundheit zu
einer geringeren Einschrdnkung der Lebensqualitdt (Tab. 3.45). Die Korrelation mit
r=-0,496 und die Signifikanz mit Post Hoc Scheffé F=56,991(4,974;p<=0,000) wurden

bewiesen.

Tab. 3.45: VAS des EQ-5D nach DLQI-Gruppen
Keine Geringe Mittlere Starke Sehr starke
Einschrankung Einschrankung Einschrankung Einschrankung Einschréankung
(DLQI 0-1) (DLQI 2-5) (DLQI 6-10) (DLQI 11-20) (DLQI 21-30)

n 191 292 259 205 32
MW 82,88 76,27 70,12 62,56 48,78
SD 12,32 16,20 16,68 20,48 20,11

Die Auswertung des EQ-5D nach der einmaligen und monatlichen Zahlungsbereitschaft in
je drei Gruppen zeigt eine negative Korrelation mit der Summe der einmaligen
Zahlungsbereitschaft (Tab. 3.46). Post Hoc Scheffé lag hier bei F=8,203(2,974;p<=0,000).
Fir die monatliche Zahlungsbereitschaft ergaben sich keine signifikanten
Gruppenunterschiede. Das bedeutet: je besser die generische Lebensqualitat, desto
niedriger die Zahlungsbereitschaft. Die Ergebnisse der monatlichen Willingness-to-pay

waren nicht signifikant.
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Tab. 3.46: EQ-5D nach einmaliger und monatlicher Zahlungsbereitschaft

einmalige WTP monatliche WTP
0-1000 € 1000-5000 € >5000 € 0-50€ 50-150 € >150 €
n 372 287 318 317 338 302
Mittelwert 85,88 83,75 81,03 85,84 82,79 82,51
SD 15,63 15,47 15,97 15,64 15,97 15,67

Die VAS ergibt ebenfalls die gleichen negativen signifikanten Unterschiede der
einmaligen Zahlungsbereitschaft wie der EQ-5D sowie der monatlichen WTP (Tab. 3.47).
Der Post Hoc Scheffé fir die VAS nach der einmaligen Zahlungsbereitschaft ergab
F=4,187(2,579;p<=0,016) und nach der monatlichen F=3,360(2,570;p<=0,035).

Tab. 3.47: VAS des EQ-5D nach einmaliger und monatlicher Zahlungsbereitschaft

einmalige WTP monatliche WTP
0-1000 € 1000-5000 € >5000 € 0-50€ 50-150 € >150 €
n 219 197 166 199 203 171
Mittelwert 73,97 72,98 68,80 74,74 70,26 71,28
SD 17,62 18,54 18,00 17,01 18,94 18,09
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4. DISKUSSION

4.1. VORERHEBUNG

In der Vorerhebung wurden von den Patienten viele Belastungen und Therapieziele des
taglichen Lebens frei formuliert. Aus diesen konnte dann die Endversion des Patient Needs
und Patient Benefit Questionnaire erstellt werden, die in dieser Studie fiir die Vitiligo
validiert werden sollte und die Therapieziele gewichtet durch Patienten erfassen konnte.
Der Fragebogen wurde von den Patienten gut angenommen und war leicht auszufullen.
Dies belegen die Responderzahlen von 67,5% (27/40) und die groRe Ahnlichkeit von
Antworten untereinander sowie zu der Hauptstudie. Da die Vorerhebung nicht auf das
Herausfinden von Patientenantworten und deren Bedeutung zielte, sondern nur als
Instrument zur Erstellung des eigentlichen Fragebogens zu den patientendefinierten
Therapiezielen (PNQ/PBQ) diente, werden die erhobenen Ergebnisse nicht im einzelnen
diskutiert.
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42 HAUPTSTUDIE

4.2.1 Die Fragebdgen

Betrachtet man die Anzahl der Non-Responder einzelner Fragebdgen, so wird deutlich,
dass die Fragebtgen einfach zu handhaben und verstdndlich waren und représentative,
valide Ergebnisse daraus gezogen werden kdnnen. Zwar haben 18,8% der Patienten das
Geschlecht nicht angegeben, dies liegt jedoch wohl daran, dass es durch die enge
Anordnung von Fragen und die Position oben rechtes der ersten Seite von den Probanden
Ubersehen worden ist. Weiter haben 29,2% der Patienten den PBQ nicht ausgefiillt, da sie
kosmetische Mittel nicht als Therapien erachtet haben oder lange zuvor durchgefiihrte
Therapien nicht mehr erinnerten. 41,7% der Vitiligopatienten haben die offene Frage nach
der Zahlungsbereitschaft nicht beantwortet, was Thompson et al. bereits suggerierte [165]
Die restlichen Fragebdgen und Einzelfragen wurden maximal zu 4,6% nicht beantwortet.
So konnten alle Fragebtgen problemlos zur Auswertung kommen. Die
Auswertungskriterien sind fir alle Fragebdgen bereits vor der Befragung festgelegt
worden [47, 69, 163]. So sollte bei mehr als einem unausgefullten Item der Fragebogen
komplett verworfen werden. In der Einfuhrung des DLQI durch Finlay und Khan 1994
wurden 98% des Fragebogens korrekt ausgefullt [47]. In der vorliegendes Studie waren es
sogar 98,4%, ahnlich wie in der Studie von Manner mit 79,9% [92]. Unstimmigkeiten oder
Unklarheiten wurden nach den géngigen Regeln zur Auswertung von nicht eindeutigen
Antworten geldst wie sie bereits im Ergebnissteil beschrieben worden sind [47, 69, 163].
Zukunftig ware es sinnvoll beim Erstellen eines neuen Fragebogens oder bei der
Versendung bereits vorhandener, von den Patienten falsch oder nicht verstandene

Formulierungen noch einmal praziser zu formulieren.
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4.2.2 Das Patientenkollektiv

Das Patientenkollektiv setzte sich aus den Mitgliedern des Vitiligo Vereins e.V. und des
Vitiligo Bundes e.V. zusammen. Dadurch, dass die Betroffenen einem Verein angehdren,
sind sie bereits vorselektioniert in der Hinsicht, dass sie sich durch die Vitiligo
beeintrdchtig fuhlen, ihr Leid nicht akzeptieren wollen und sich standig darlber
informieren, wie ihnen im Kampf gegen die Vitiligo geholfen werden kann. Es sind aber
auch Menschen, die bekanntermalRen wegen ihrer Vitiligo mehr leiden, als solche, die
keine Mitglieder sind, was die Repréasentativitdt der Werte des PBI, des DLQI, der WTP
und des EQ-5D verzerren kénnte [114].

Diese Menschen probieren mehr Therapien aus, sind informierter, sind aber auch gewillter
bei jeglichen Studien zum Wohle der Wissenschaft teilzunehmen, um den Fortschritt
voranzufiihren, als diejenigen, die zu Hause bleiben. Alle anderen Vitiligobetroffenen sind
den géngigen Studienmethoden jedoch nicht zugénglich, somit sind die erzielten
Ergebnisse wieder mit anderen Studien, die das gleiche Problem hatten, vergleichbar.
Andere Studien basieren ebenfalls auf Patientenkollektiven aus Vereinen oder direkt aus
der Klinik.

Die Rucklauferquote lag in der vorliegendes Studie bei 53,2% und war zufriedenstellend.
Im Vergleich zur Studie von Ongenae et al. mit 86% Ricklaufern waren die Werte der
vorliegenden Studie schwacher, entsprachen jedoch ungefahr den Ricklauferquoten von
Ongenae et al. mit 62,4% und von Rumpf et al. mit 60,6 % und Uberboten sogar diejenigen
von Kent und Al-Abadie mit 39% [77, 113, 114, 132].

Grinde fir die hohe Teilnahmebereitschaft konnten zum einen der adressierte und
frankierte Rickumschlag gewesen sein, der das Zurtickschicken erleichtert, zum anderen
sind diese Menschen dem Vitiligo Verein e.V. beigetreten, um mit ihrer Unterstiitzung die
Erforschung der Ursachen sowie neuer Therapien zu ermdglichen. Ein Rucklauf von
53,2% ist hier bereits zufriedenstellend. Auch die Studien von Rumpf et al. sowie von
Kent und Al-Abadie stellten voradressierte und frankierte Briefumschlage fir die
Ruckantworten und die Studie von Rumpf et al. wurde sogar 1999 am Patientenkollektiv
des Vitiligo Vereins e.V. durchgefiihrt, wie es in der vorliegenden Studie geschah [77,
132].
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Die Mitglieder des Vitiligo Bundes e.V., dort vor allem der Selbsthilfegruppen, wurden
nur per E-Mail angeschrieben und konnten entweder auf demselben Weg antworten, einen
Fragebogen mit frankiertem Briefumschlag anfordern oder die Bogen selbst ausdrucken
und zuruckfaxen. Die Antwort per E-Mail stellte sich, aufgrund der Aufforderung die
betroffenen Flachen einzuzeichnen, als sehr schwierig heraus, so dass Probanden die
Bogen ausdrucken und einscannen oder faxen mussten oder eine gedruckte Version
angefordert haben. Keine Antwort kam namlich tatschlich per E-Mail bei uns an. Solche
Umstdnde konnen die Bereitschaft, den Fragebogen zuriickzuschicken, deutlich
herabsetzten.

Laut Angaben der Selbsthilfegruppenleiter, sind die Mitglieder der Selbsthilfegruppen zu
etwa 60% auch im Vitiligo Verein e.V. vertreten. Diese wurden in der E-Mail ausdricklich
gebeten, nur auf die gedruckte Version flr Vereinsmitglieder zu antworten. Eine Angabe
zur Zahl der Mitglieder des Vitiligo Bundes e.V. und zum Rucklauf sind hier leider nicht
mehr maglich, da einerseits unklar ist, wie groR die Uberschneidung mit dem Vitiligo
Verein e.V. ist und andererseits wurden die nachgeforderten Fragebdgen nicht kenntlich
markiert.

Dennoch scheint der Rucklauf gerade dieser Gruppe nicht sehr gro gewesen zu sein,
zumal das Ziel der Mitglieder in Selbsthilfegruppen, anders als bei den Mitgliedern des

Vereins, priméar die Hilfe beim Umgang mit der Erkrankung ist.
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4.2.3 Komorbiditat und Therapien

Geschlecht

Es ist nicht ungewdhnlich, dass von den Studienteilnehmern bedeutend mehr Frauen
geantwortet haben als Ménner. Insgesamt waren es 71,5% der Frauen, die geantwortet
haben und nur 28,5% Manner. Dies entspricht in etwa auch dem Verhdltnis von Mannern
und Frauen bei dem Deutschen Vitiligo Verein e.V. (Liste der Vereinsmitglieder lag vor).
Dort sind es 69% eingetragene Frauen und 31% Manner, die an Vitiligo leiden und in
dieser Studie angeschrieben wurden. Nach Angaben der Leiterin der Selbsthilfegruppe
Hamburg, Frau Johnson, erscheint die Situation beim Vitiligobund &hnlich, jedoch waren
genauere Zahlen hier nicht zugénglich. Ahnlich hohe Teilnehmerquoten hatten auch
Rumpf et al. bei ihrer Studie am Patientenkollektiv des DVV mit 72,9% Frauen [132], aber
auch Kent und Al-Abadie hatten 75,6% Teilnehmerinnen in ihrer Studie [77] sowie auch
Salzer und Schallreuter mit 76,1% Frauen [134]. Hingegen hatte Sampogna et al.
ausgewogenere Verhaltnisse mit 59% Frauen [135], Finlay und Khan 58% [47] und
Ongenae et al. 55% Frauen [114]. Diese Zahlen stammen alle aus Deutschland,
GroRbritannien und Belgien und kdnnen kein Grund fir unterschiedliche Verteilungen
sein. Die angeschriebenen Patienten sind durch ihre Mitgliedschaft im Bund oder Verein
bereits vorselektioniert und spiegeln dadurch nur bedingt die betroffene Bevdlkerung
wieder. Normalerweise sind Manner und Frauen genau so haufig von Vitiligo betroffen [1,
101].
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Alter

Das Durchschnittsalter der Befragten lag bei der vorliegenden Studie bei 44,4 Jahren.
Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes betrug das Durchschnittsalter der deutschen
Bevolkerung im Jahre 2003 41 Jahre [157]. Die Studien von Ongenae et al. haben ein
Durchschnittsalter von 40,9 Jahren und 41,4 Jahren bei ihren Studien gesehen [113, 114].
Bei Rumpf et al. lag dieser bei 41,8 Jahren [132] und bei Finlay und Khan bei 42,0 Jahren
[47]. Auch die Studien von Kent und Al-Abadie hatten einen Altersdurchschnitt aller
Probanden von 46,6 Jahren gehabt und unterschieden sich nur geringfugig von allen
anderen Studien. Damit passt auch das Ergebnis der vorliegenden Studie zum Schnitt der
deutschen Bevolkerung und zu den Ergebnissen &hnlicher Studien.

Das Verhéltnis der Kinder und Jungendlichen bis zum 19 Lebensjahr lag weiter in der
vorliegenden Studie mit 6,6% niedriger, als der Schnitt dieser Altersgruppen in der
Normalbevdlkerung mit 20,3%. Die Anzahl der 20 bis 39 Jahrigen mit 27%, stimmt mit
den 28,3% in der allgemeinen Bevolkerung tberein. Die 40 bis 59 J&hrigen waren in dieser
Studie mit 51,5% der Normalbevolkerung mit 28,3% zahlenmél3ig weit voraus, genauso
wie auch die Altersgruppe der Uber 60-jahrigen mit 30%, die in der Bevilkerung mit
24,9% vertreten ist [157]. Ahnliche Werte zeigte auch die Studienpopulation von Ongenae
et al. aus Belgien. Dort waren es 28,4 % zwischen 25 und 34 Jahren, 40,4 % zwischen 35
und 54 Jahren und 19,6% der Gber 55 Jahrigen [114].

Eine mogliche Erklarung hierfir konnte sein, dass junge Menschen, wenn (berhaupt, eher
Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind oder noch auf der Suche sind, die passenden
Losungen fiir ihre Probleme zu finden und viele &ltere Betroffene moglicherweise keinen
Sinn mehr in einer Mitgliedschaft sehen, da sie meistens eine lange Erkrankungsdauer

haben und genug Therapien in ihrem Leben ausprobiert haben.
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Alter beim Erstauftreten

Das Alter beim Erstauftreten in der Studienpopulation mit einem Median von 21 Jahren
entspricht der géngigen Theorie, dass 50% der Betroffenen ihre Vitiligo noch vor dem 20.
Lebensjahr ausbilden [178]. Die Spannweite von 0 und 79 Jahren zeigt ebenfalls, dass die
Krankheit bereits bei der Geburt oder erst im sehr spaten Alter auftreten kann und im
Verlauf somit als unvorhersehbar einzustufen ist [94]. Andere Studien geben meist anstatt
ein konkretes Durchschnittsalter bei Erstauftreten hiufiger die Dauer an oder die Spanne in
Jahren an. So haben Kent und Al-Abadie in ihrer Studie ein Auftreten zwischen dem
ersten und 67-sten Lebensjahr gesehen [77] und Salzer und Schallreuter zwischen einem
und 65 Jahren [134]. Die Angabe (ber das jetzige Alter der Patienten und das Alter bei
Erstauftreten liefert auch die Mdoglichkeit der Berechnung der Erkrankungsdauer von

Betroffenen.

Erkrankungsdauer

In der vorliegenden Studie betrug die Erkrankungsdauer 20,3 Jahre. Es gab Patienten, die
gerade neu die Vitiligo entdeckt haben und solche, die mit dieser seit bereits 60 Jahren
leben missen, wobei die beiden Gruppen 6-20 Jahre und Uber 20 Jahre Dauer stark
uberwogen. Diese Krankheit ist eindeutig als chronisch einzustufen und verlangt auch wie
eine solche behandelt zu werden. Das Verhéltnis von Mannern und Frauen war bei der
Erkrankungsdauer fast identisch. Auch die Studien von Rumpf et al. mit 17,3 Jahren Dauer
[132], Ongenae et al. mit 18,8 Jahren [113], Salzer und Schallreuter mit 17 Jahren [134]
und Kent und Al-Abadie mit 19 Jahren entsprechen diesem Trend [77].
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Betroffene Korperstellen

Die Anzahl der betroffenen Korperstellen ergab den Median 7 von 9 mdéglichen Koérper-
partien. Dabei zeigen nur 13,3% bis zu vier betroffene Lokalisationen. Die Studie von
Ongenae et al. zeigt eine viel abgeschwéchtere Verteilung, wo 66,7% der Patienten bis zu
vier Lokalisationen aufweisen [114]. Da sich das Patientenkollektiv nicht sehr von der
vorliegenden Studie unterscheidete, kann argumentiert werden, dass die Zahlen von
Ongenae et al., die sich hier auf 102 Patienten beziehen, weniger représentativ sein kdnnen
als diejenigen der vorliegenden Studie [114].

Unterschiede in den Geschlechtern gab es in der vorliegenden Studie nicht. Auch das Alter
scheint dabei keine Rolle gespielt zu haben, aulRer dass Kinder bis neuen Jahren mit einem
Schnitt von 3,8 betroffenen Korperpartien noch nicht so viele betroffene Korperstellen
aufweisen wie Erwachsene.

Weiter konnte in der vorliegenden Studie gezeigt werden, dass mit absteigender Haufigkeit
die Hande (92,1%), das Gesicht (87,4%), das Genitale (86,0%), Arme (85,9%), Beine
(80,0%), FuRe (79,8%), der Rumpf (74,0%), der Hals (64,7%) sowie der Kopf (36,2%)
betroffen sind. Ongenae et al. sah bei Kopf/Hals/Gesicht (45,1%), Handen (59,8%),
Armen (49,0%), dem Rumpf (33,3%), dem Genitale (46,1%), Beinen (43,1%) und Filen
(38,2%) eine etwas andere und abgeschwachtere Verteilung. Jedoch waren auch dort die
Hé&nde und das Gesicht die am hé&ufigsten betroffenen Stellen gewesen. Beide Studien
bezogen sich nur auf die méRig bis stark betroffenen Korperpartien. Die Unterschiede
kann man auch hier mit der niedrigen Teilnehmerzahl bei der Studie von Ongenae et al.
erkléaren. In der vorliegenden Studie waren besonders die Hande (69,5%) und das Genitale
(51,8%) am haufigsten sehr stark betroffen, so dass dies die Erklarung dafir sein kdnnte,
dass Porter und Beuf berichteten, dass die Menschen deswegen vermehrt Probleme mit der
Kontaktaufnahme haben, sowie Angst vor neuen Bekanntschaften verspuren [129].

97,9% der Menschen in dieser Studie haben mindestens eine sichtbar betroffene
Korperpartie wie Gesicht, Hals oder Hande angegeben. Dies macht es fiir die Betroffenen
so schwer mit den Makeln ihrer Haut umzugehen. Diese Partien lassen sich nur schwer
verstecken und rufen viele interessierte Blicke und Fragen hervor, was den Betroffen oft
unmoglich macht, ihre Vitiligo zu vergessen. In allen nachfolgenden Vergleichen mit

Parametern lasst sich der Einfluss der Sichtbarkeit von betroffenen Korperpartien nicht
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belegen, da die beiden Gruppen der sichtbar und nicht sichtbar betroffenen Patienten zu
unterschiedliche Fallzahlen ergeben (97,9% vs. 2,1%), als dass eine Signifikanzrechnung
maoglich ware.

Menschen mit einer alleinigen sichtbaren Lokalisation wie Gesicht oder Hande, sowie der
nicht sichtbaren Genitale, ergaben im PBI in der einmaligen und monatlichen
Zahlungsbereitschaft sowie beim EQ-5D und der VAS keine Unterschiede untereinander
oder zu ihren Mittelwerten, jedoch war der DLQI bei allen drei im Vergleich zum
Durchschnitt stark erhoht. Menschen, die an diesen Lokalisationen betroffen sind, haben
nachweisbar eine noch mehr herabgesetzte Lebensqualitat als wenn andere Korperstellen
betroffen waren.

Vollig neu war der Ansatz der vorliegenden Studie zu uUberpriifen, inwieweit die
verschiedenen betroffen Lokalisationen in unterschiedlichen Altersgruppen voneinander
differieren. Aufgefallen war, dass bei allen Lokalisationen weniger Kinder betroffen sind
als andere Altersgruppen. Es gab dabei Lokalisationen wie das Gesicht, der Rumpf, das
Genitale, die Beine und die FiRe, die sich in ihrer Verteilung wie eine Kurve darstellen.
Dabei stiegen die Zahlen mit den Altersgruppen erst an und fielen dann wieder mit dem
Alter ab. Anders prasentierten sich Lokalisationen wie der Kopf, die Hdnde und die Arme,
wo die Anzahl von betroffenen Lokalisationen in der Jugend stark von Gruppe zu Gruppe
zunahm und ab dort ein Plateau erreicht hat. Lediglich der Hals zeigte im Verlauf der
Altersgruppen einen Anstieg noch bis ins hohe Alter.

Da in der bisherigen Fachliteratur noch nichts tber die unterschiedlichen Grade der
betroffenen Korperstellen in unterschiedlichen Altersgruppen geschrieben wurde, ist
unklar, ob die schwache Tendenz fir einzelne Korperpartien mit dem Alter haufiger oder
seltener vorzukommen etwas ber den eventuellen Verlauf der Krankheit aussagt. Diese
Untersuchung ist in der Literatur etwas unerforschtes und wirft eine neue Frage auf, die
beantwortet werden sollte. Die Untersuchung der Verteilung nach Altersgruppen basiert
jedoch auf einem falschen Langsschnitt, weil nicht die gleichen Probanden im Verlauf
ihres Lebens geprift wurden, sondern zu einem Zeitpunkt mehrere Menschen im
verschiedenen Alter betrachtet wurden. Zwischen den Jiingsten und den Altesten der
Studie ist ein Altersunterschied von mehreren Generationen vorhanden und umfasst
beinahe ein Jahrhundert, sodass die Unterschiede in der Verbreitung auf verénderte

Umweltbedingungen und den Lebensstil zuriickzufiihren sein kdnnen.
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Korperoberflache

Im Durchschnitt sind bei den Vitiligopatienten der vorliegenden Studie 14,9% der
gesamten Korperoberflache betroffen. Dabei geben 79,4% der Betroffenen bis zu 20% der
gesamten Korperoberfliche an. Bei 63,5% der Manner ist weniger als 10% der
Korperoberflache betroffen, bei den Frauen sind es nur 53,2%. Bei den Frauen gab es
jedoch vermehrte Angaben Uber gréliere betroffene Korperoberflachen. Dies wirde der
gangigen These von Alkhateeb et al. nicht wiedersprechen, dass Ménner und Frauen
genauso oft betroffen sind [1], vielleicht sind sie es nur nicht genauso stark. In der Studie
von Handa und Kaur hatten sogar 94,4% der Betroffenen bis zu 20% betroffener
Kdorperoberflache angegeben. Diese Studie war mit 1436 zwar grof3 angelegt, die Patienten
waren jedoch im Schnitt mit 25 Jahren viel jinger und mit 3,7 Jahren viel kirzer betroffen
als diejenigen der vorliegenden Studie, was die weitaus Kkleinere betroffene
Korperoberflache erkldren wirde. Meist wird auch in Studien nicht die kompliziert zu
untersuchende Kdorperoberfliche angegeben sondern nur die Anzahl betroffener Stellen
und deren Stérke.

In der vorliegenden Studie haben Kinder zundchst zu 100% eine Kdorperoberfliche
betroffen, die nicht groRer ist als 10%. Mit zunehmendem Alter verschiebt sich dieses
Gleichgewicht zu groReren betroffenen Korperflichen. Die Anzahl der sichtbar betroffener
Korperstellen steigt von 68,8% bis zum 9. Lebensjahr, Gber 91% bis zum 19. Lebensjahr
an und liegt bei anderen Altersgruppen fast kontinuierlich bei 100%. Hann et al. sah
bereits, dass in den ersten 10 bis 20 Jahren die Vitiligo sogar zu 80% progressiv verlaufen

kann und spater an Tempo verliert [64].
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Begleiterkrankungen

In der vorliegenden Studie wurden zusétzlich zu anderen Parametern auch
Begleiterkrankungen abgefragt. Es zeigte sich mit 33% eine besonders hohe Rate an
Allergien. Diese kommen mit gleicher Haufigkeit in der Bevolkerung vor, bei
Stadtmenschen zu 34% und bei Menschen, die auf dem Land leben bei 29,4% [136]. Auch
Autoimmunerkrankungen kamen mit 22,6% bei den Betroffenen sehr hdufig vor. Ebenfalls
auffallig war der groBe Unterschied im Vorkommen dieser beiden Erkrankungsgruppen
bei beiden Geschlechtern. Frauen hatten zu 34,5% Allergien angegeben und Méanner
25,7%. Besonders bei den Autoimmunerkrankungen fiel der Unterschied zwischen 29,8%
Frauen und nur 8% Mannern stark auf. Von Ferencik et al. wurde bereits beschrieben, dass
Frauen viel haufiger von Autoimmunerkrankungen betroffen sind als Ménner [45]. So soll
die Hyperthyreose bei Frauen sieben Mal haufiger vorkommen als bei Maénnern,
rheumatoide Arthritis drei Mal so hdufig, M. Basedow sieben Mal und Lupus
erythematodes sowie die billidre Zirrhose sogar zehn Mal so haufig. Dies liegt daran, dass
durch den héheren Ostrogenspiegel Frauen eine hohere Bereitschaft fir das Auftreten von
Autoimmunerkrankungen aufweisen [45]. Das gehdufte Vorkommen anderer
Autoimmunerkrankungen bei Patienten mit Vitiligo stiitzt die bereits bekannte Theorie,
dass auch Vitiligo eine Autoimmunstérung sei [3].

Diesbeziiglich wurden die Erkrankungsgruppen nach einzelnen Erkrankungen
aufgeschlisselt. Dabei fiel ein vermehrtes Auftreten von Autoimmunerkrankungen wie
Hypothyreose (4,1%), Hashimoto Thyroiditis (8,3%), Multiplen Sklerose (0,4%), Morbus
Crohn (0,4%) und Colitis ulcerosa (0,8%) auf. Weiter gab es Allergien wie
Rhinokonjunktivitis (5,5%), Lebensmittelunvertraglichkeit (6,2%), Neurodermitis (3,0%)
und Asthma bronchiale (1%). Zuséatzlich wurden in 4% mentale Stérungen wie soziale
Phobie, Angststdrungen und Depressionen beschrieben. Ein vermehrtes Auftreten von
Allergien im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung in der Studie von Schéfer et al. gab es
nicht [136]. Auch waren die Prdvalenzen mentaler Stérungen sowie Diabetes mellitus
nicht hdufiger bei Vitiligopatienten gewesen, als von der Welt Gesundheits- Organisation
(WHO) fiir Deutschland und die EU beschrieben wurde [179]. Die Studie von Hollowell et
al. beschrieb mit 4,6% eine ahnliche Pravalenz fiir Hypothyreose, mit 1,3% Hyperthyreose

lag die Haufigkeit bei Vitiligobetroffenen der vorliegenden Studie mit 7,4% weitaus hoher.
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Die Hashimoto-Thyroiditis war mit 8,3% ebenfalls auffallig hoch gewesen. Weitere
genannte Erkrankungen die erhohte Haufigkeiten aufzeigten wie zum Beispiel Morbus
Crohn oder Colitis ulcerosa, Alopecia areata, Multiple Sklerose oder pernizidse Anamie
hatten fur eine signifikante Aussage mit 4-8 Nennungen zu kleine Patientenzahlen.
Vorangegangene Studien haben bereits eine Assoziation der Vitiligo mit Schilddrisen-
erkrankungen bis zu 38%, vor allem mit Hyperthyreose und Thyroiditiden [1, 117], mit
Diabetes mellitus 1 und Il von 1% bis 7,1% [35, 117], mit 1,6-10,6% der perniziésen
Anamie [1, 2, 57], sowie 16% Alopecia areata gefunden [36]. Die Studie von Handa und
Kaur mit 1436 Teilnehmemn lieferte fur Diabetes mellitus 1 und 11 (0,6%), Asthma
bronchiale (0,7%) und Alopecia areata (0,4%) sehr ahnliche Ergebnisse, wie sie auch in
der vorliegenden Studie errechnet wurden. Weit hoher lagen in der vorliegenden Studie
alle Schilddriisenerkrankungen mit 21,1% gegeniiber 0,5% bei Handa und Kaur [63]. Auch
die sehr grof3 angelegte Studie von Alkhateeb et al. mit 2624 Teilnehmern zeigte eine
signifikant erhohte Frequenz von Thyroiditiden, perniziéser Anédmie, M. Addison und
systemischen Lupus erythematodes [1]. Weiter wurde von verschiedenen Autoren
beschrieben, dass die Vitiligo zu 25% mit psychischen Krankheiten assoziiert sei,
beispielsweise ~ mit  Anpassungsstorungen, depressiven  Episoden,  Dysthymie,
Schlafstérungen, Angststérungen und Depression [95, 151].

Héufigkeiten seltener Co-Erkrankungen zu erheben ist wegen oftmals zu kleiner
Studienpopulationen sehr schwierig. Selbst diese Studie mit Giber 1000 Teilnehmern ist fir
eine Komorbiditatsprifung fur viele seltene Erkrankungen immer noch viel zu klein um
reprasentative H&ufigkeiten zu erhalten. Die Auswertung spiegelt zwar die Tendenzen
anderer Studien wieder, sollte jedoch mit Vorsicht betrachtet werden. So waren bestimmt
einige Angaben zur ,,Depression* oder anderen ,,Erkrankungen nicht immer medizinisch
fundiert, sondern als laienhafter Wortgebrauch verwendet worden. Auch wurden scheinbar
unwichtige Erkrankungen wie Hypertonus wahrscheinlich nicht aufgeschrieben, da nicht
explizit danach gefragt wurde. Auf diese Weise konnte der geringere Erkrankungsumfang
des Hypertonus als bei der tbrigen Bevoilkerung erklart werden. Aullerdem war die
vorliegende Studie nicht auf die Erfassung von Koinzidenzen mit anderen Erkrankungen
ausgerichtet und war vielmehr ein Nebenprodukt, welches nicht auf zufalliges
Nebeneinanderexistieren prifte. Vitiligo ist als ein Teil des APS-3 (autoimmune

polyglandular syndrome 3) beschrieben worden und kénnte demnach eine Assoziation zu
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anderen autoimmunen glanduldren Erkrankungen wie Diabetes mellitus, autoimmuner
Thyroiditis, autoimmuner Gastritis, oder Alopecia areata haben [3]. Diesbeziiglich ware
eine Erhebung an vielen groieren Patientenkollektiven aus mehreren Landern nétig, sowie
die medizinische Erhebung von diesen Erkrankungen bei Patientengut. Da sich jedoch
Studien hdufen, die besonders Schilddrisenerkrankungen mit vermehrter Haufigkeit bei
der Vitiligo beschreiben, sollte jeder Patient bei der Erstdiagnose sowie im Verlauf auf
TSH, fT3/fT4, TPO-AK und TG-AK unbedingt getestet werden.
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Therapien

In der vorliegenden Studie haben Vitiligopatienten im Schnitt 3,7 Therapien durchgefiihrt,
wobei Frauen mit durchschnittlich 4 Therapien haufiger Therapien ausprobiert haben als
Manner, die nur 3 Therapien durchfihrten. Es haben 8,3% noch nie eine Therapie
ausprobiert und 11,8% lediglich kosmetische Mittel wie Camouflage, Betacaroten,
Selbstbréuner und Lichtschutzmittel. Dabei haben Manner 6fter ausschlieBlich Kosmetika
benutzt als Frauen, hier bevorzugt Lichtschutzmittel.

Selbstbrauner (60,6%), Lichtschutzmittel (51,8), Camouflage (47,0%) und Betacaroten
(39,0%) waren die mit Abstand am haufigsten verwendeten nicht-kurativen Therapien, die
besonders héaufig von Frauen angewendet wurden. Die UVA/UVB Behandlung als die
Standardtherapie sowie die PUVA waren mit 50,0% und 20,8% die am hé&ufigsten
benutzten medizinischen MalRnahmen, wobei die UVA-Bestrahlung zunehmend als
veraltet gilt und die UVB, insbesondere Schmalband-UVB, an ihre Stelle tritt. Bislang
wurde noch keine Untersuchung zur Haufigkeit der Anwendung unterschiedlicher
Therapien bei Vitiligopatienten an einem so grofRen Patientenkollektiv durchgefiihrt. Auch
der vergleich zwischen Deutschland und anderen Landern l&sst sich hier nicht ziehen, da
bislang keine Daten dartiber aus andern Landern vorliegen. Es ware interessant zu sehen,
ob die Haufigkeitsverteilung zwischen den Landern stark differiert.

Kosmetische Mittel, die billig, zuganglich sowie einfach und schnell in der Anwendung
sind, wurden in der vorliegenden Studie vermehrt von Frauen genutzt. Auch die UV-
Bestrahlung (52,5%) Pseudokatalase (21,1%), der Aufenthalt am Toten Meer (13,5%)
sowie alternative Methoden wie Nahrungsergdnzung (8,6%) wurden von Frauen h&ufiger
verwendet als von Mannern (43,5%, 13,1%, 7,6% und 5,8%).

Aus Patientensicht als maRig bis gut erfolgreich waren mit Abstand das Tote Meer
(68,5%), sowie die Pseudokatalase (41,2%) und die UVA/UVB-Bestrahlung (41,8%).
Ebenfalls als sehr gut wurden kosmetische Mittel wie Camouflage (55,3%),
Lichtschutzmittel (48,3%) und Selbstbrauner (46,8%) bewertet, die durch Abdecken oder
Ubertonen schnell und leicht Abhilfe schaffen.

Die PUVA als Therapie wurde von den Patienten mit 17,1% maRiger bis sehr guter
Wirkung eingestuft und kam auf Rang 17 von 21 bewerteten Therapien. Die Metaanalyse

von Njoo et al. hingegen zeigte, dass die PUVA-Therapie eine bis zu 51% signifikante
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Repigmentierung erreicht [105, 106]. Als akute Nebenwirkungen entstehen phototoxische
Reaktionen wie das Erythem. Uberdosierungen bewirken zusétzlich Blaschenbildung,
Odeme, Kopfschmerzen, starken Pruritus, oberflachliche Hautnekrosen und Nausea [121].
Die PUVB, hier nicht gesondert abgefragt, hat sich als genau so effektiv wie die PUVA
herausgestellt [99]. Es gibt also eine enorme Diskrepanz zwischen der Bewertung von
Wissenschaftern und von Patienten selbst, die tbrigens alle anderen Therapien ebenfalls
als viel schlechter bewertet haben, als die dazu publizierten Daten.

Die UVA/B Bestrahlung lag bei den Studienpatienten mit 41,8% auf Rang 5. In der
Metaanalyse hingegen konnten 57% der behandelten Patienten mit einer Repigmentierung
von mindestens 75% der behandelten Fl&che rechnen [105]. Speziell bei der 311 nm
Schmalband-UVB-Therapie erreichen insgesamt 63% der Patienten eine Repigmentierung
auf mehr als 75% der erkrankten Haut, innerhalb eines Zeitraumes von einem Jahr [105,
176]. Die kosmetischen Ergebnisse fallen im Vergleich zur PUVA besser aus und es gibt
dabei weniger Nebenwirkungen. Ein groRer Nachteil der Behandlung hingegen ist die
Kumulation der Gesamtdosis bei steigender Einzeldosis [105]. Dies mag vielleicht auch
der Grund sein, weshalb die herkdmmliche UV-Bestrahlung von den Studienpatienten
besser bewertet wurde als die PUVA.

Die KUVA liefert auf bis zu 50% der Flache eine gute Repigmentierung und die PAUVA
auf bis zu 85% der Flache [115, 164]. Jedoch besitzen etwa 40% aller Patienten eine
eingeschrénkte Phenylalaninhydroxylase-Aktivitat [141], was den Einsatz von PAUVA
erheblich einschrankt.

In der vorliegenden Studie haben die Patienten die PAUVA mit 12,1% an Rang 20 und die
KUVA mit 25,0% maRiger bis guter Wirksamkeit auf Rang 11 gewéhlt. Damit lag die
KUVA weit hinter der herkdmmlichen UV-Bestrahlung und weit vor der PUVA. Warum
die PAUVA so schlecht abgeschnitten hatte, kann zum Beispiel mit dem hé&ufigen
VVorkommen der Unvertraglichkeit gegen Phenylalanin begriindet werden.

Die systemische Applikation von Kortikosteroiden hat bei weniger als 20% der Patienten
zu einer Repigmentierungsrate von mehr als 75% gefuhrt [105]. Typische
Nebenwirkungen bei der topischen Anwendung, sind die irreversible Atrophie der Haut,
Hypertrichosis und Steroidakne. Bei einer systemischen Anwendung und Uberschreiten
der Cushing-Schwelle resultieren zahlreiche schwerwiegende Nebenwirkungen des

gesamten Korpers.
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In der vorliegenden Studie wurde fiir Steroide als eine der wenigen Therapieoptionen
anndhernd das gleiche Ergebnis von Patienten beschrieben, wie es auch in der
Fachliteratur bekannt ist. Mit 21,6% lagen die Steroide auf Platz 15 von 21 mdoglichen.

Laut Hadi et al. bewirkt die Behandlung mit dem Excimer-Laser bei fokaler Vitiligo eine
Repigmentierung von bis zu 52% bereits in den ersten drei Monaten der Behandlung [60].
Ein Nachteil liegt jedoch darin, dass individuelle Bestrahlungsdosen berechnen werden
missen und bei falscher Bestrahlung Patienten nicht selten schwere Verbrennungen
davontragen konnen. AulRerdem ist diese Anwendung viel teuerer als konventionelle UV-
Bestrahlung. Mit 22,2% aller zufriedener Studienpatienten ergab sich fir diese
Therapieoption der 14. Platz.

Die von Prof. Schallreuter entwickelte Pseudokatalase-Creme mit einer Schmalband-UVB
Bestrahlung stoppt bei 95% aller Patienten den Krankheitsprozess. Das Gesicht und die
Handriicken repigmentieren bei 90% der behandelten Patienten vollstandig und bleiben
mindestens zwei Jahre lang stabil. Mit diesen Ergebnissen ist allerdings nicht vor einer
Behandlungsdauer von 9-12 Monaten zu rechnen. [138, 142]

Die Studienpatienten haben mit 41,2% die Pseudokatalase fast genau so bewertet wie die
UV-Bestrahlung, und gaben ihr Platz sechs.

Die Anwendung von Calcineurin-Inhibitoren wie Tacrolimus oder Pimecrolimus erbringt
nur eine geringe Repigmentierung von 25% nach zwei Monaten Anwendung und sollte
deshalb Uber einen langeren Zeitraum verordnet werden [55, 83]. In der vorliegenden
Studie differierten die Ergebnisse von beiden Wirkstoffen, wonach Tacrolimus als eine
fettige Creme mit 27,7% auf Rang 10 die Patienten zufrieden stellte und damit den Zahlen
aus der Literatur entsprach, hatte Pimecrolimus als eine besser zu verteilende Creme mit
17,8% nur Rang 16 belegt.

Die Publikationen zur Wirksamkeit der Vitamin D3-Salben deuten auf eine verstarkende
Wirkung bis zu 56% mit der PUVA hin. Die Meinungen daruber sind jedoch kontrovers
und eine Monotherapie ist nicht effektiv [32, 40, 122]. Mit 10,0% und dem letzten Platz
sahen dies auch die Studienpatienten.

Zu dem Einsatz von Camouflage, speziellem Make-up oder Selbstbréduner gibt es
logischerweise keine Publikationen zur ,Wirksamkeit”, da das sorgfaltige Auftragen
sofort einen Effekt erbringt, ohne einen Einfluss auf die Krankheit selbst zu nehmen.
Demzufolge wahlten die Patienten Camouflage mit 55,3% auf Platz zwei und
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Selbstbrduner mit 46,8% auf Platz vier. Der Einsatz von Betacaroten hingegen wurde mit
12,5% auf Platz 19 gewahlt.

Obwohl auch Lichtschutzmittel keine kurative Therapieoption darstellen, werden sie
wegen ihrer enormen Wichtigkeit im Gebrauch und ihrem Einfluss auf das Wohlbefinden
der Patienten auch in dieser Studie aufgenommen. Mit 48,3% und Rang drei haben sie den
Patienten maRig bis gut bei der Behandlung der Vitiligo geholfen.

Die Initialisierung der Repigmentierung erfolgt nach alleinigem Aufenthalt am Toten Meer
nach durchschnittlich 5-6 Wochen, bei der Monotherapie mit Pseudokatalase nach 8-14
Wochen und nach der Kombination beider Therapien bereits nach 10-16 Tagen [144]. Von
Frau Prof. Schallreuter werden jedes Jahr Aufenthalte am Toten Meer organisiert und nicht
selten sind es ihre Patienten, die nach der Rickkehr wieder die Therapie mit der

Pseudokatalase fortsetzten.

Mit 68,5% und Platz eins lag der Aufenthalt am Toten Meer ganz vorn und stellte die
meisten Patienten maRig bis sehr zufrieden. Im Nachhinein kdnnen wir nicht sagen, in
wieweit dieses Ergebnis nur dem Aufenthalt gilt oder einer zusatzlichen Behandlung mit
der PC-KUS. Sicher ist jedenfalls, dass diese Therapie als die am besten wirksame
Therapie von 1023 Patienten beschrieben wurde und in der weiteren Forschung sowie
Behandlung ein besonderes Augenmerk verdient. Schallreuter et al. hatte zeigen kdnnen,
dass die Behandlung am Toten Meer allein sowie mit einem Placebo lediglich bei zwei
Dritteln der Patienten eine Repigmentierung bis 50% und zu einem Drittel nur minimale
Repigmentierung herbeifiihren konnte [144]. Die Behandlung mit Pseudokatalase am
Toten Meer bewirkte bei 75% der Anwender eine Repigmentierung tiber 50% und bei 25%
bis zu 50% Flache [144].

Die Transplantation hat durch die enorm seltene Nutzung in der vorliegenden Studie mit
1,2% unbefriedigende aber nicht représentative Werte erzielt (Wirksamkeit 25%), obwohl
sie in der Literatur als die erfolgreichste Therapie eingestuft wurde. Chirurgische
Hauttransplantation erreicht eine gute bis sehr gute Repigmentierung von tber 75% in 87-
95% der Falle [105, 106]. Zum Beispiel kann die Verabreichung von Betamethason nach
einem gescheiterten Transplantationsversuch bei einem erneuten Eingriff in 88% der Félle
zu einem guten bis exzellenten Ergebnis fuhren [103]. Wegen fehlender Reprasentativitat

lassen sich hier keine Rickschlisse auf ihre wahre Bedeutung in der Behandlung
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schlieBen. Wiinschenswert ware es eine Gruppe von Transplantationspatienten dazu zu
befragen um auch diese Ergebnisse mit Ergebnissen aus der Fachliteratur vergleichen zu
kénnen.

Weiter haben Patienten weitere Therapien angegeben wie zum Beispiel Vitix®. Diese
Creme soll in 56% der Falle eine Besserung bringen [169], wobei diese Aussage
schwammig und schwer mit konkreten Zahlen zu vergleichen ist. Studienpatienten waren
nur zu 16% zufrieden und teilten dieser Therapie Platz 18 zu.

TCM/Homd@opathie brachte es mit 23,3% auf Rang 13. Leider liegen jedoch bis jetzt keine
wissenschaftlichen Publikationen Uber verifizierbare Ergebnisse dazu vor, obwohl berichtet
wurde, dass die Elektroakupunktur zu einer Verbesserung des Aktivitatszustandes der
Vitiligo fuhren soll [182].

Ginkgo biloba tber mindesten sechs Monate hinweg eingenommen, scheint den oxidativen
Stress der Haut ebenfalls mildern zu konnen, stoppt zu 40% das Fortschreiten der
Krankheit und kann sogar eine geringfiigige Repigmentierung bewirken [124]. Mit 30,8%
und einem neunten Platz waren die Studienpatienten mé&Rig bis sehr zufrieden mit den
Ergebnissen dieser Therapie.

Nahrungsergédnzungsmittel, vor Allem die Substitution von Vitamin B12 und Folséure
kann zu einer Repigmentierung fuhren [100]. Aminoséuren wie Phenylalanin oder
Panthotenséure sollen ebenfalls die Repigmentierung zu 81% anregen und das antioxidativ
wirkende Selen und Vitamin E eignen sich gut als Zusatztherapie [81]. Mit 32,4% und
Platz acht waren auch die Studienpatienten zufrieden.

Melagenina, Extrakte aus der menschlichen Plazenta, soll bis zu 84% stabile Ergebnisse
innerhalb von vier bis elf Monaten liefern. Jedoch sind diese Ergebnisse nicht
standardisiert und deshalb schlecht zu Uberpriifen [98]. Auch hatten nur 3 Patienten davon
berichtet und das als nicht bis wenig erfolgreich, was keine hinreichend reprasentativen
Ergebnisse liefert.

Imiquimod scheint in neueren Berichten eine positive, jedoch nicht signifikante Wirkung
auf die Behandlung von Vitiligo zu haben und erreichte wie Placebos nur bis 20%
Repigmentierung [20]. Auch diese Therapie wurde nicht von Patienten verwendet.

Mit 5-Fluorouracil nach Dermabrasion wurde eine komplette bis fast komplette

Repigmentierung von 64% der betroffenen Hautpartien erreicht, wobei der Erfolg nicht
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immer stabil blieb [170]. Dies ist ebenfalls eine Therapie die von den Patienten nicht

hinreichend verwendet wurde.

Der Unterschied zwischen den Geschlechtern hinsichtlich der Wirksamkeit zeigt
erstaunlicherweise, dass die meisten Therapien, gerade die alternativen, von Méannern
besser bewertet wurden als von Frauen. Frauen haben jedoch weitaus hohere Erfolgsraten
bei der Behandlung mit kosmetischen Mitteln wie Camouflage (57,4% vs. 47,9%),
Lichtschutzmittel (50,0% vs. 40,9%) und Selbstbrduner (51,4% vs. 35,2%) sowie mit
Excimer Laser (19,2% vs. 9,1%) und KUVA (23,8% vs. 12,5%) angegeben. Dies kann
unter anderem daran liegen, dass Manner (asthetisch betrachtet) weniger hohe Anspriiche
an die Therapie haben und somit leichter zufrieden zu stellen sind.

In der vorliegenden Studie haben Patienten die Therapien aus eigener Sicht bewerten
durfen. Dabei wurden alle als weit weniger wirkungsvoll eingestuft, als von den Autoren
bisher beschrieben wurde. Die Ergebnisse anderer Studien wurden nur im Hinblick auf den
Therapieerfolg durchgefiihrt und klinisch von Arzten auf die Repigmentierungsquote
begutachtet, wohingegen in der vorliegenden Studie die eigene Einschéatzung der Patienten
zu den Therapiezielen dargelegt wird. Erfolg allein war schwer objektiv zu bewerten, da
nicht nach der Dauer der Anwendung sowie der Stabilitit der Ergebnisse gefragt wurde.
Dennoch sind diese Kritikpunkte, die durch Patienten gedul3ert wurden, von ihnen in die
endgiltige Bewertung der Therapien miteinbezogen worden. Weiter sind in der
herkdmmlichen Bewertung Kriterien wie Art und Stirke der Nebenwirkungen oder der
Zeit- und Kostenaufwand nicht inbegriffen. Diese spielen jedoch bei der Bewertung der
ausprobierten Therapien durch die Betroffenen eine bedeutende Rolle. Dieser neue Ansatz
der Therapieerfolgsbewertung aus Sicht des Patienten zeigt, dass die Bewertung des
Erfolgs von Patienten und Arzten sehr stark differiert und meist auf anderen Kriterien
basiert. Die Festlegung der Therapieziele sowie die Aufklarung Gber Nachteile in Form
von Nebenwirkungen, Zeit und Kosten missen genau so abgewogen werden wie der
Erfolg selbst. Bislang wurde der subjektiv eingeschétzte Therapieerfolg lediglich mit der
Bewertung der Lebensqualitat oder &hnlichen Untersuchungsinstrumenten erfasst. Auch
die unterschiedliche Bewertung des Therapieerfolges beider Geschlechter kann mit keinen

Studien verglichen werden. Auf welche Kriterien sich dabei die Vitiligopatienten im
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speziellen bezogen haben, kénnte der Fragebogen zum Patient Benefit Index klaren, der
spater genauer diskutiert wird.

Was die Behandlung der Patienten angeht, muss bedacht werden, dass Therapien den
Vitiligopatienten enorm helfen ihre Lebensqualitit zu verbessemn, egal welcher Art. In der
Studie von Ongenae et al. sah man bereits, dass allein die Camouflage eine DLQI-Score-
Reduktion von 7,3 auf 5,9, also um 21% brachte [113]. Hartmann et al. sah, dass die UVB-
Behandlung mit Calcipotriol eine Reduktion des DLQI von 13 auf 9,4, also um 28%,
herbeifiihrte [66]. Ebenso stellte Van Geel et al. fest, dass die Melanozytenkultur und die
Epidermalzelltransplantation eine klare Verbesserung der Lebensqualitat von 55,3% nach
der Operation bewirkten. Der DLQI fiel dabei von 6,96 auf 3,85 [172].

Je besser die Repigmentierung dabei ist, desto groRer sind die Unterschiede in der
Lebensqualitdt vor und nach der Therapie [112]. Eine Repigmentierung mit Hilfe von
UVB mit weniger als 25% lasst den Score bereits von 4,6 auf 3 fallen, UVB mit 25-75%
Repigmentierungsraten von 6,3 auf 3,3 und die Repigmentierung Uber 75% sogar von 5,6
auf 1,1 [107]. Dabei profitieren alle stark von der Therapie, egal ob diese eine gute

Repigmentierung gebracht hatte oder nur eine geringfiigige [66, 114].
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4.2.4 Patientendefinierte Therapieziele

Patient Benefit Index

Jede Erkrankung weist vollig unterschiedliche Charakteristika auf und kann deshalb nicht
so einfach durch die Frageb6gen wie DLQI, WTP oder EQ-5D erfasst werden.
Krankheiten, die, anders als die Vitiligo, durch korperliche Beschwerden wie Schmerzen
oder Juckreiz bestimmt werden, ergeben vollig andere Einschrankungen sowie Praferenzen
einer Therapie. Die Vitiligo schmerzt nicht und verkirzt nicht das Leben, sie setzt jedoch
die Lebensqualitat auf einer psychischen Ebene stark herab [77, 114, 123]. Diese wird
durch die Angst vor der Ausbreitung, vor der Ungewissheit tUber den Therapieerfolg,
wenig Anerkennung von Arzten und Krankenkassen, keine Kosteniibernahme durch
Krankenkassen und hédufige Abweisung charakterisiert, wie die Vorerhebung der
vorliegenden Studie bereits zeigen konnte.

In dieser Studie sollte unter anderem ein neuer Fragebogen zur Erhebung des
patientendefinierten Therapienutzens entwickelt, validiert und praktisch durchgepruft
werden. Bislang gibt es fur die Vitiligo keine Vorarbeiten diesbeziiglich. Bei der
Entwicklung wurde deshalb an die Methode des ,,goal attainment scaling” (GAS) und der
»Zielorientierten Ergebnismessung” angeknipft [118, 158, 159, 186]. Die Erfassung des
Patientennutzens mittels vordefinierter und gewichteter Therapieziele stellt einen vollig
neuen Ansatz dar. Anders als bei der Lebensqualitatsmessung, geht der PNQ/PBQ noch
mehr auf die Patientensicht ein und erfasst mit mehreren Items einen Grofiteil der
relevanten definierten Therapieziele. Anders als beim GAS erfolgt die Darbietung des
Fragebogens in einer strukturierten und standardisierten Form und ermdglicht so eine
standardisierte biometrische Auswertung. Aus dieser dimensional skalierten Erhebung
wird dann mittels einer speziellen Berechnungsformel (siehe Methoden) ein singulérer
Nutzenindex erstellt.

Die Anwendung dieses Fragebogens ergab, dass Vitiligopatienten ein breites Spektrum an
Therapienutzen von einer Behandlung erwarten. Typische wichtige Therapieziele im PNQ,
die fir mehr als 80% der Betroffenen als wichtig bis sehr wichtig eingestuft wurden,
waren ,,keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben® (94,0%), ,,eine klare Diagnose
und Therapie zu finden* (87,6%), ,,Vertrauen in die Therapie zu haben® (86,4%), ,,von
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allen Hautverédnderungen geheilt zu werden* (82,6%) und ,,weniger hilflos gegeniiber der
Krankheit zu sein“ (81,7%). Patientenziele, die als weniger wichtig eingestuft wurden,
betrafen den Alltag, den Beruf, Kontakte, Partnerschaft und das Sexualleben.

Der PBI ist ein auf die Gewichtung einzelner Therapieziele eingehender Index, der in der
vorliegenden Studie einen Mittelwert von 1,02 und eine Standardabweichung von 1,1 bei
711 ausgefillten Fragebdgen ergab. Niedrige Maximalwerte sprechen hier dafur, dass
absolut kein Patient die Therapieziele mehr als maRig erfullt bekommen hat, wohingegen
ein Maximum von 4,0 daftr spricht, dass zumindest einige Befragte den vollen Nutzen aus
einer Therapie ziehen konnten. In der vorliegenden Studie zeigt der PBI weiter im
Vergleich zwischen den Geschlechtern, dem Alter, der Dauer und der Ausdehnung keine
signifikanten Unterschiede. Die Tendenz, dass altere Menschen, Menschen mit langerer
Erkrankungsdauer und einer kleineren betroffenen Kérperoberflache von einer Therapie
etwas besser profitieren, liegt vielleicht gerade daran, dass sie sich weniger belastet fuhlen.
Auch die Lokalisationen ergaben untereinander keine Unterschiede, jedoch war ein
Unterschied im Gesicht und den Handen vorhanden in Abh&ngigkeit davon, ob speziell
diese Korperstellen betroffen waren oder nicht.

Der PBI bei allen Therapien der Vitiligo lag in der vorliegenden Studie mit einem
Mittelwert von 1,0 weitaus tiefer als in den Vergleichsstudien von Augustin et al. zur
Behandlung anderer erforschter Krankheiten, wie der interstitiellen Zystitis mit Uropol S
mit einem PBI von 2,5 oder der Akne mit Duac Gel mit einem PBI von 2,8. Dieses machte
die schlechte Versorgungssituation und die daraus resultierende Unzufriedenheit der
Patienten mit den angebotenen Therapien bei der Vitiligobehandlung deutlich [12, 13].

Als die am Besten erfullten Therapieziele wurden in dieser Studie ,Vertrauen in die
Therapie zu haben (21,6%), ,,gegenuber der Krankheit weniger hilflos zu sein“ (20,5%),
»an Lebensfreude zu gewinnen* (18,0%), ,,mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit
zu finden* (17,8%) und das ,,sich mehr zeigen zu mogen* (16,8%) angegeben, obwohl sie
im Vergleich zu ihrer Wichtigkeit nur wenig erfullt wurden was fiir einen
unbefriedigenden Therapienutzen der Patienten spricht.

Ein Versuch dieses Phanomen zu erklaren, wére die Tatsache, dass es Patienten gab, fir
die einige Therapieziele nicht so wichtig erschienen, wie fiir die meisten anderen

Patienten. Durch eine niedrigere Erwartung an diese Ziele konnten sie besser erfillt
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werden. Andererseits konnten Ziele, die fur die meisten Patienten weniger wichtig waren
aber von einigen wenigen als sehr wichtig eingestuft wurden, dementsprechend besser
erfullt werden. Dieser Fragebogen sollte demzufolge lediglich als ein Indexwert fiir alle
Therapieziele als Outcome-Bewertung, sowie fur den Vergleich unterschiedlicher
Anwendungen oder sogar verschiedener Erkrankungen benutzt werden. Weitere Studien
zum PBI bei Rosacea, chronischen Entziindungen, Hautekzemen, Genitalerkrankungen,
Haarerkrankungen, Venenerkrankungen und der VAC-Therapie laufen bereits.

Bei der Uberpriifung, inwieweit die Therapieziele fir die 30 einzelnen Therapien und
Therapiekombinationen erreicht wurden, ergaben sich PBI’s, die alle unter 1,8 lagen und
die Therapieziele nicht befriedigend erfiillen konnten. Der Aufenthalt am Toten Meer
allein, sowie in Kombination mit Pseudokatalase und Bestrahlung lag bei dieser
Bewertung mit 1,8 ganz weit vorn. Therapien wie die Transplantation, die nur anhand von
zwei Probanden beschrieben wurde, wird hier aufler Acht gelassen. Bei den meisten
Therapien konnten trotz niedriger PBI’s auch Spitzenwerte von 4,0 in Einzelfallen erreicht
werden. Therapien wie Kortison, Vitix oder Ginkgo konnten nur einzelne Maximalwerte
von 1,4 bzw. 1,6 erreichen und liegen im Mittelwert deutlich darunter (0,3; 0,6 und 0,5),
weshalb sie nicht zu empfehlen sind.

Die Vergleichwerte zwischen dem Toten Meer als erfolgreichste Therapie und der PUVA,
die als wenig wirksam eingestuft wurde, macht die Einsatzmdglichkeit fir die Bewertung
von Therapien deutlich. Anhand der Verteilung in Form von Kurven, konnen
Therapienutzen fur Patientenkollektive visualisiert werden und sind nicht mehr von reinen
Prozentangaben zum Beispiel von Repigmentierungsflichen abhéngig. Diese
Prozentangaben beziehen sich auf unterschiedlich definierte Beurteilungskriterien und
erfassen keine sozialen Therapieziele, wie der PBI es tut. Winschenswert ware eine
Therapie, die in der Darstellung eine maximale Rechtsschiefe zum PBI=4,0 erreicht.

Das entstandene Ranking der erfolgreichsten Therapien gibt sehr dhnliche Bewertungen
wie aus der Therapiebewertungsfrage wieder und zeigt in diesem Bereich seine hohe
Validitat. Lediglich die PAUVA hat mit einem PBI von 1,3 viel besser in diesem Teil der
Befragung abgeschnitten als in der Bewertung der Therapien im vorherigen Abschnitt der
Studie mit dem vorletzten Platz. Auch die Vitamin D3-Behandlung (PBI=0,8) wurde hier
besser bewertet als zuvor mit dem letzten Platz. Weiter hatte Ginkgo (PBI=0,5),
Kortikosteroide (PBI=0,3) und die Transplantation (PBI=0,0) schlechter abgeschnitten als
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zuvor (Rang 9, 15 und 12). Alle diese Therapien wurden bei PBI jedoch von maximal 13
Patienten bewerten und ergeben Werte, die im Vergleich zum Gesamtpatientenkollektiv
nicht aussagekraftig genug sind. Im Groben und Ganzen spiegelt die Abfolge der als die
wirksamsten Therapien bewerteten Methoden im PBI die Bewertungen der einzelnen
Therapien aus der VVorfrage wieder. Weiter ist in der vorliegenden Studie aufgefallen, dass
viele Patienten in diesem Teil der Befragung Kombinationen von Therapien angaben wie
zum Beispiel Kortison mit/ohne UV und mit/ohne Tacrolimus/Pimecrolimus (PBI=1,8).
Anders als bei der Bewertung von Einzeltherapien schienen diese Kombinationen besser
zu wirken als die einzelnen Komponenten (PBI=0,3; 1,0 und 0,7/0,6). Auch dieser
Forschungsansatz sollte in zukinftigen Studien sowie bei der Behandlung von Patienten
berticksichtigt werden. AuRerdem waére dies eine Erklarung fur manche leichten

Abweichungen zur VVorfrage, in der nur einzelne Therapien bewertet werden konnten.

Weiter haben Patienten die Mdglichkeit genutzt und eigene Kommentare aufgeschrieben.
Diese spiegeln typische Probleme der Patienten aus der Vorstudie wieder, in der nach
Belastungen und Therapiezielen in Form einer offenen Befragung gefragt wurde.
Erstaunlich ist die grofle Anzahl derjenigen (30%), die sich durch ihre Hausarzte und
Dermatologen im Stich gelassen fihlten. Auch Antworten, dass die Vitiligo ,,nur ein
kosmetisches Problem® sei und die Patienten ,froh sein sollten, nicht an etwas
schlimmeren zu leiden* und sich mit ihrer Vitiligo ,,doch abfinden mdgen“ wurden von
Patienten geschildert. Die Vitiligo wird bekanntermaRen oft nicht von Arzten ernst
genommen. In der Studie von Porter et al. zeigte sich, dass nur 53% der Patienten wegen
des ,,kosmetischen Problems* zu einem Dermatologen (berwiesen werden [128]. Die
Patienten fiihlten sich veringstigt und verdrgert was zeigt, dass Arzte eine gute Beziehung
zu ihren Patienten pflegen sollten, da dieses den Patienten hilft besser mit der Krankheit
fertig zu werden [128].

Diese angegebenen Probleme sollten im Zeitalter des medizinischen Fortschritts bewirken,
dass Arzte veraltete Denkweisen zum Therapieeinsatz verlassen und den Sinn einer
Behandlung nicht langer in Frage stellen. Vielmehr muss der Therapienutzen angestrebt
werden und dem Patienten muss diesbezliglich mehr Engagement entgegengebracht

werden.
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Validierung des PBI

Der PBI-Fragebogen hat sich als ein valides und zuverldssiges Messinstrument
herausgestellt und zeigte eine hohe Akzeptanz durch Patienten sowie eine gute
Anwendbarkeit. Cronbach’s a=0,94 tberschritt bei Weitem die empfohlene 0,7-Grenze,
sodass der Fragbogen zur Anwendung kommen konnte. Die Responderzahl im PNQ lag
mit 1019 von 1023 Person bei fast 100%. Im PBQ haben 299 Patienten (29,2%) keine
Therapie angegeben. Tatsachlich haben nur 8,3% der Befragten noch nie eine Therapie
ausprobiert. Die Erklarung hierfir liegt in den Kommentaren der Ausfillenden, dass
kosmetische Mittel keine Therapie seien oder dass die letzte Therapie vor sehr langer Zeit
durchgefihrt wurde und sie sich nicht mehr erinnern kdnnen.

In der Validierung mit dem DLQI, der WTP und dem EQ-5D zeigte sich eine signifikante
negative Korrelation des DLQI mit dem PBI und keine Korrelationen mit der WTP und
dem EQ-5D. Ein Hoher Nutzen im PBI spricht fir eine niedrige Belastung im DLQI und
umgekehrt, eine hohe Belastung im DLQI wiirde firr einen niedrigen erreichten Nutzen
durch die Therapien sprechen. Auch die WTP zeigte nicht signifikante bessere PBI’s bei
niedrigerer einmaliger WTP und niedrigere PBI’s bei einer hohen WTP.

In seiner Konstruktvaliditét, die auf der non-parametrischen Korrelation (Spearman’s p)
basiert, ist der PBI zwar mit der Behandlungszufriedenheit hther assoziiert, aber er scheint
noch andere Varianzanteile zu erfassen. Diese Ergebnisse zeigen, dass der PBI einen
patientendefinierten Nutzen erfasst, der nicht identisch zur Behandlungszufriedenheit ist
und nicht durch die Lebensqualitatsmessung erfasst werden kann.

Insgesamt zeigt der PBI eine nur schwache Korrelation mit dem DLQI. Das Konstrukt
»patientendefinierter Nutzen* ist nicht identisch mit dem Konstrukt ,,Lebensqualitat”, zeigt

aber eine hohere Konvergenz, jedoch keine Redundanz, mit der Therapiezufriedenheit.
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4.2.5 Belastungen durch die Vitiligo

Dermatology Life Quality Index

Der DLQI misst mit seinen zehn Items zu sechs Lebensbereichen die Lebensqualitats-
einschrankung. In dieser Studie zugrunde liegenden Daten ergaben einen DLQI von 7,0.
Nach Finlay und Khan sowie Van Geel et al. weisen Vitiligopatienten mit identischen
durchschnittlichen Scores von 7,0 eine malige Lebensqualitatseinschrankung auf [47,
172].

Der Unterschied zwischen den Geschlechtern konnte in der vorliegenden Studie mit einem
DLQI von 7,5 bei Frauen und mit 5,5 bei Ménnern dargelegt werden. Die Studie von
Borimnejad et al. zeigte bereits, dass Frauen mit einem DLQI von 11,4 mehr in der
Lebensqualitat eingeschrankt sind als Manner mit 8,8 [21]. Auch Ongenae et al. zeigte
diese Tendenz mit einem DLQI von 6,45 bei Frauen und 3,13 bei Mannern [114].
Hingegen unterschieden sich die Scores in der Studie von Kent und Al-Abadie bei Frauen
(4,65) und Mannern (4,88) nicht signifikant voneinander. Auch Parsad et al. sah dabei
keinen Unterschied [123]. Diese Studien beruhen bei Kent und Al-Abadie auf 614
Personen und einem groReren Frauenanteil, bei Parsad et al. sind es 150 Teilnehmer mit
gleicher Verteilung beider Geschlechter. Die Studie von Borimnejad et al. bezieht sich auf
77 Teilnehmer, auch hier mehr Frauen, wohingegen die Studie von Ongenae et al. sich auf
119 Patienten bezieht mit gleichen Anteilen an Mannern und Frauen. Hier l&sst sich also
keine eindeutige Tendenz feststellen. Die vorliegende Studie war mit Gber 1000
Teilnehmern reprasentativ jedoch waren auch hier etwa zwei Drittel Frauen gewesen. In
weiteren groR angelegten Studien sollte geklart werden, ob man (berhaupt eine Aussage
uber den Leidensdruck zwischen Mannern und Frauen machen kann, oder ob das vielmehr
von jedem Individuum abhdangt.

Fur die Vitiligo ergeben sich in anderen Studien Werte von 1,6 bis 13,1 [66, 77, 107, 113,
114, 123]. Kent und Al-Abadie sahen, dass bei Menschen, bei denen die Erkrankung in
den letzten drei Monaten wenig Einfluss auf das Leben hatte, sich kleine Scores mit 2,7
ergaben. Im Gegensatz dazu waren Scores derjenigen Menschen, die einen groRen Effekt
verspirten mit einem DLQI von 6,3 viel hoher [77]. Weiter sahen sie, dass der ethnische

Ursprung einen Einfluss auf die Lebensqualitdt hat. Dunkelh&utige Menschen haben
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demzufolge einen DLQI von 7,8 und Kaukasier von 4,6. Ob ein Vitiligopatient verheiratet
ist oder nicht hat keinen Unterschied bei der Lebensqualitit gezeigt. Ongenae et al. zeigte,
dass diejenigen Menschen, die ihren Jahresgehalt fur die Heilung weggeben wiirden, einen
Score von 5,1 aufwiesen und diejenigen, die dazu nicht bereit waren, einen Score von 1,6
[114]. In der Studie von Parsad et al. erreichten Personen, die einen Therapieerfolg in
ihrem Leben hatten, einen DLQI von 7,1, im Vergleich zu denen, die keinen Erfolg hatten
mit 13,1 [123]. Auch soll laut Rumpf et al. die Anzahl dermatologischer Konsultationen,
der Gesundheitsstatus und die wahrgenommene Beeintrachtigung der duReren Erscheinung
negativ mit der Lebensqualitat korrelieren [132]. Hatten die Patienten in der Studie von
Mechri et al. vermehrt Depressionen oder Angstlichkeit angegeben, so ergab sich auch
hierbei ein negativer Einfluss auf die Lebensqualitat. [97] Der aus diesen Studien
ermittelte Mittelwert des DLQI’s ergibt 7,06, also einen Wert, der dem in der vorliegenden
Studie ermittelten DLQI von 6,96 anndhernd gleicht [66, 77, 107, 113, 114, 123]. In den
meisten Publikationen wird jedoch nicht das Patientenkollektiv explizit beschrieben, was
zu einer eingeschrankten Vergleichbarkeit fuhrt. Sicherer ist es, den DLQI-Wert fur den
Unterschied zum Beispiel vor und nach einer Therapie zu betrachten, weil es sich dann um
das gleiche Patientenkollektiv handelt [66, 107, 113, 147]. Auch in der vorliegenden
Studie wurden keine Fragen zum sozialen Status, zum Familienstand, zur Hautfarbe etc.
gestellt, wonach auch hier nicht nachzupriifen ist, welche Betroffenen in welcher Weise

den DLQI starker nach oben oder nach unten korrigiert haben.

In der vorliegenden Studie waren die am meisten méRig bis stark betroffen Items die
»Kleidung® (43,8%), ,,Scham* (34,3%) und ,,Tagliche Routine” (26,2%). Items mit den
niedrigsten Werten waren ,Juckreiz* (5,7%), ,Partner und Freunde* (6,3%) und
»oexualitat” (9,3%). Dabei war der Bereich ,,Kleidung” (52,7%) bei Frauen besonders
stark betroffen im Gegensatz zu Ménnern (22,5%). Frauen hatten allgemein hohere Werte
bei allen 10 abgefragten Items gehabt als Manner. In der Studie von Ongenae et al. gaben
insgesamt 52% maRige bis starke Lebensqualitatseinschrankung im Bereich ,,.Scham* aus.
Bei der ,,Kleidung® waren es 42% [114]. Weiter stellte er fest, dass bis auf den Bereich
»oexualitat* mit minimalen Geschlechterunterschieden zu Ungunsten der Ménner, Frauen
in allen Bereichen stérker betroffen waren als Manner [114]. Im GroRRen und Ganzen l&sst

sich sagen, dass es spezielle Lebensbereiche gibt, die durch die Sichtbarkeit der
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Hautveranderungen zustande kommen und fir Frauen ein groReres Problem darzustellen
scheinen. Es macht aber auch hier keinen groRen Sinn unterschiedliche Kollektive
miteinander zu vergleichen, da die eigenen individuellen Ressourcen ganz unterschiedlich
sind, sondern viel mehr den Verlauf einer Therapie damit zu beaufsichtigen und zu
entdecken, wie die Geschlechter auf einen Therapieerfolg oder Misserfolg reagieren.

Der DLQI ist in der vorliegenden Studie fiir alle Altersgruppen annéhernd gleich, aul3er
bei Kindern bis neun Jahren, wo er mit 1,9 deutlich geringer ist als der Durchschnitt mit 7.
In der Studie von Njoo et al. erreichte der DLQI bei Kindern 5,6 [107], jedoch bezog sich
dieser auf eine speziell fur Kinder existierende Version des Fragebogens, den CDLQI
(Children’s Dermatology Life Quality Index) [87]. Der DLQI eignet sich nur fir
Menschen ab 16 Jahren, wodurch er in der vorliegenden Studie solche Abweichungen
ergeben hat. Auch ist unklar, wie hdufig anstatt der Kinder ihre Eltern die Fragebdgen
ausgefullt haben und inwieweit sich dadurch die subjektive Einschdtzung der
Lebensqualitat verdndert hat. Fir die Untersuchung an Kindern sollte in Zukunft der fur
sie entwickelte CDLQI angewandt werden. Es konnte weder die Studie von Njoo et al.
noch die vorliegende beweisen, dass Kinder unter der Vitiligo mehr leiden als andere
Altersgruppen, wie Hill-Beuf und Porter es einst beschrieben [67].

Weiter zeigten die Dauer und die betroffene Korperoberflache in der vorliegenden Studie
einen signifikant erhohten DLQI bei zunehmender Dauer sowie steigender betroffener
Korperoberflache. Dieser Zusammenhang wird von anderen Studien teils bestétigt, teils
wiederlegt [17, 49, 77, 123]. Belhadjali et al. sah diesen Zusammenhang mit zunehmender
Korperoberflache [17], wohingegen Kent und Al-Abadie nur eine schwache Korrelation
zur Ausdehnung sahen und keine zur Erkrankungsdauer [77]. Parsad et al. sah hingegen
einen signifikanten Zusammenhang mit der Erkrankungsdauer aber nicht mit der
betroffenen Flache [123] und Ongenae et al. sah keinen Zusammenhang mit der
Erkrankungsdauer [114]. Bis auf die Studie von Kent und Al-Abadie mit 622 Teilnehmern
waren die Studienpopulationen in anderen Untersuchungen klein und somit weniger
reprasentativ als die vorliegende Studie [77]. Aulerdem wird auch hier die Dauer sowie
die betroffene  Korperoberfliche in  verschieden Individuen unterschiedliche
Einschrankung der Lebensqualitat aufweisen, sodass man auch in diesem Zusammenhang
innerhalb eines Patientenkollektivs messen sollte.
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In der Zusatzauswertung der vorliegenden Studie fur die Lokalisationen Gesicht, Hande
und Genitale, die bereits beim PBI stattfand, ergab sich ein DLQI von 7,22-7,39 fiir diese
Lokalisationen, der deutlich héher lag als der Durchschnitt mit 7. Dies lasst sich in dieser
Studie durch das einseitige Ergebnis von 97,9% Patienten, die mindestens eine sichtbare
Stelle haben, erklaren. Dadurch lasst sich kein mathematisch korrekter Vergleich ziehen,
obwohl der DLQI bei Sichtbarkeit der Korperstellen erheblich erhéht war. Der DLQI soll
laut Ongenae et al. signifikant mit einer Beteiligung von Gesicht/Kopf/Hals, Rumpf und
FuRen korrelieren, wohingegen kein Zusammenhang zum Genitale, Armen, Handen und
Beinen gefunden wurde, dafur aber eine positive Korrelation mit der Starke der
betroffenen Korperstellen und ihrer Anzahl [114]. Die Sichtbarkeit spielt hierbei weniger
eine Rolle, wobei Gesicht/Kopf/Hals davon ausgenommen sind [113, 114, 132]. An
verschiedenen Korperstellen nimmt die Lebensqualitdt mit der Stirke der Vitiligo ab,
jedoch bleibt sie im Gesicht konstant erniedrigt, egal wie stark es betroffen ist [113].
Dieses macht die Sonderstellung von Lokalisationen wie dem Gesicht oder der Hande
deutlich, die zur Kontaktaufnahme flir den Betroffenen sehr wichtig sind und durch die
sichtbaren ,,Makel” eine gute Lebensqualitdt verhindern. Desto wichtiger sollte die
Behandlung speziell dieser Stellen sein und die Prufung des Outcome muss hier besonders
sorgfaltig erhoben werden.

Pradiktoren fur eine verminderte Lebensqualitit konnen demzufolge die grol3e
Ausdehnung, die Ernsthaftigkeit der Krankheit und die Instabilitit der Hautveranderungen
sein [113, 114, 123], aber auch das niedrige Alter, das weibliche Geschlecht, ein niedriger
Bildungsgrad, eine grol3e betroffenen Flache und die lange Erkrankungsdauer wirken sich
schlecht auf die Lebensqualitat aus [17, 21, 49, 114, 132, 135]. Je nach Studie sind
allerdings fur alle diese Bereiche mal Zusammenhange gesehen, mal ausgeschlossen
worden [49, 76, 123, 132, 135]. Ein Konsens wird sich diesbezlglich auch in Zukunft
nicht finden, jedoch liefert die vorliegende Studie mit Giber 1000 Teilnehmern die bislang
groBte  durchgeflihrte  Untersuchung zur Lebensqualitit mittels DLQI an
Vitiligobetroffenen und sollte demnach die sichersten Werte diesbeziiglich liefern. Fast
alle Studien bezogen sich in ihrer Auswertung auf Patientenkollektive, die nicht groRer
waren als 200 Patienten, nur die Studie von Kent und Al-Abadie konnte mit 614

Teilnehmern Werte grélRerer Populationen nachweisen. Diese entsprachen jedoch nicht
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den Ergebnissen dieser Studie [77]. Die Erfassung der Lebensqualitdt bei
Selbsthilfegruppenmitgliedern kann sich weiter als schwierig darstellen, da diese hohere
DLQI’s aufweisen als sonstige Betroffene [114]. Dennoch werden sie, auch im Rahmen
anderer Studien, fir die Durchfihrung herangezogen, da andere Betroffene fir Studien
nicht erreichbar sind [114]. Ein Vergleich zwischen verschiedenen Studien ist wiederum

mdglich, da auch diese Patienten aus Selbsthilfegruppen und Vereinen heranziehen.

Der Vergleich des DLQI von Vitiligopatienten mit anderen Hauterkrankungen aus anderen
Studien zeigte, dass Vitiligobetroffene mit einem DLQI von 7 eine maRige
Lebensqualitatseinschrdénkung haben. Zwar leiden Psoriatiker (DLQI=8,9-10) oder
Neurodermitiker (DLQI=11-12,5) unter ihrer Krankheit mehr als Vitiligopatienten, jedoch
weisen Vitiligobetroffene eine hohere Lebensqualitatseinschrankung auf als viele andere
Hauterkrankungen, darunter auch Hauttumoren (2-3), die eine vitale Bedrohung darstellen
kénnen. Der Unterschied liegt aber auch darin, dass Menschen mit Neurodermitis oder
Psoriasis von Arzten mehr emst genommen werden und auf Kosten der Krankenkassen
behandelt werden. Vitiligopatienten missen oftmals die Therapien selbst bezahlen und
fihlen sich vom Gesundheitssystem im Stich gelassen. Einen Uberblick (iber weitere
Studienergebnisse zeigt Tabelle 4.1.

Tab. 4.1: Vergleichswerte der DLQI-Scores verschiedener Erkrankungen aufgerundet auf
05

Erkrankung DLQI |Erkrankung DLQI
Hirsutismus [90] 13 | Pityriasis rosea [33] 6,5
Neurodermitis [8, 47] 11-12,5 | Virale Warzen [47] 6,5
Pemphigus vulgaris [96] 10 | Verruca vulgaris [184] 6
Psoriasis vulgaris [8, 47, 92] 9-10 | Ichthyosis [52] 5
Epidermolysis bullosa [70] 8,5 | FuBmykose [184] 45
Hyperhidrose [74] 8 [ Akne [47] 4
Alopecia areata [180] 8 | Aktinische Keratose [47] 3
Herpes labialis [182] 7 | Basaliom [19, 47] 2
Vitiligo [113, 172 und eigene Daten] 7 | Seborrhoische Warzen [47] 2
Kontaktdermatitis [73] 6,5 | Muttermale [47] 1
Lupus erythematodes [184] 6,5 | Kontrolle [47] 0,5
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Willingness-to-pay

Die Zahlungsbereitschaft soll ebenfalls den Leidensdruck der Patienten wiedergeben.
32,5% der Vitiligopatienten der vorliegenden Studie hatten Gber 5000 € dafiir bezahlt, um
geheilt zu werden. Dies liegt wohl daran, dass Vitiligopatienten wegen der bereits
erwédhnten Probleme sehr verzweifelt sind. Die hohere Selbstbeteiligung erklart sich
dadurch, dass die Krankenkassen die Therapiekosten meistens nicht Gbernehmen.
Monatlich waren 28,6% der Patienten bereit bis zu 50 € fur einen Therapie mit
Erfolgsausichten zu bezahlen. Der Schnitt lag bei dieser Frage zwischen 50 und 100 €
monatlich. Auch in der Studie von Manner hatten Psoriasispatienten einen &hnlichen
Schnitt von 75,89 € angegeben [92]. Diese lasst die Patienten mehr an ihre finanziellen
Grenzen stolRen, als die einmalige Zahlungsbereitschaft, fir die ein einmaliges Opfer, zum
Beispiel in Form eines Kredits, eher in Kauf genommen werden wirde. In der offenen
Frage nach der maximalen einmaligen Zahlungsbereitschaft ergab sich ein Schnitt von
7359,71 €. Der Unterschied zwischen Mannern mit 7289,25 € und Frauen mit 8116,31 €
war nur gering, jedoch hatte eine Frau angegeben, sie wiirde 1.000.000 € fur eine Heilung
bezahlen. In der Studie von Ongenae et al. hatten sogar 97% der Befragten ihren
Jahresgehalt dafiir ausgegeben, um eine Heilung zu erreichen [113]. So hohe Werte
erreichten die Vitiligopatienten in der vorliegenden Studie zwar nicht, dies zeigt jedoch
wie wichtig es den Kranken ist von ihren ,Flecken” geheilt zu werden. In der
gesundheitspolitischen und gesundheitsékonomischen Diskussion sollte es ein wichtiges
Argument sein, in Zukunft mehr finanzielle Unterstiitzung von den Krankenkassen fir

Vitiligopatienten zu erhalten.

Das Geschlecht und das Alter hatten keinen Einfluss auf die Zahlungsbereitschaft gezeigt,
waobei sich etwas niedrigere Mittelwerte in der Altersklasse tiber 60 Jahren ergaben. Auch
die Studie von Manner fand keine Korrelation der Zahlungsbereitschaft zum Alter [92]. Im
Endeffekt scheint das Alter allein wenig aussagekréftig in Bezug auf die Lebensqualitat
oder die Zahlungsbereitschaft zu sein, es ist viel mehr das Alter bei Erstauftreten und die
Dauer der Erkrankung, die hierbei eine Rolle spielt.

Bei der Dauer und der Kdorperoberfliche présentierten sich in der vorliegenden Studie

hingegen signifikante Unterschiede sowohl in der einmaligen als auch in der monatlichen
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Zahlungsbereitschaft zwischen den Gruppen. Mit zunehmender Erkrankungsdauer und
betroffener Kérperoberflache steigt auch die Bereitschaft mehr Geld fiir eine erfolgreiche
Behandlung auszugeben. Wie bei der Lebensqualitat offenbart die Zahlungsbereitschaft in
mehreren Studien zur Psoriasis, Akne und Arthritis, dass Menschen mit langer Dauer und
groRRerer Flache tendenziell mehr breit sind zu bezahlen als andere [14, 46, 92, 102, 148,
165].

In der vorliegenden Studie wurde auf die Frage nach dem Gehalt verzichtet, weil die Non-
Responderzahlen dadurch viel gréRer ausfallen kdnnten, obwohl die Studie anonym
durchgefihrt wurde. Unklar ist, ob die Hohe der Zahlungsbereitschaft Gberhaupt von der
Hohe des Einkommens abhéngig ist oder nicht. Die Studien von Chestnut et al., Donaldson
et al., Lachaine et al. sowie O"Brien und Viramontes bewiesen einen Zusammenhang mit
der Willingness-to-pay [31, 37, 82, 109], die Studien von Bala et al., Manner sowie
Schiffner et al. fanden jedoch keinen Zusammenhang [14, 92, 148]. In der vorliegenden
Studie konnte die ohnehin hohe Non-Responderrate von 41,7% bei der offenen Frageform
durch die Frage nach dem Gehalt noch weiter ansteigen, ohne dass die Frage nach dem
Gehalt zuséatzliche Informationen geliefert hatte. Im Gegensatz zu der geschlossenen Form
mit 4,5% und 2,5% der Non-Responder bestétigt sie die Aussage von Thompson, dass
wegen maglicher hoher Non-Responderzahlen vom Gebrauch der offenen Form eher
abgeraten werden sollte [165]. Jedoch ist sie eine gute Erganzung zu der geschlossenen
Form, um einen exakten Wert der Hohe der Zahlungsbereitschaft zu erhalten. Die Studie
von Manner hat mit der Technik der offenen Frage keine vermehrten Non-
Responderzahlen verzeichnen koénnen (6,6% Non-Responder bei der offenen Frage und
4,8% bei der geschlossenen Form) [92]. Weiter muss bedacht werden, dass die WTP sich
beeinflussen lasst, wenn man zum Beispiel sehr hohe maximale Summen wéhlt. Es kann
dem Patienten suggerieren, dass seine niedrigere gewahlte Summe lacherlich klein ist und
bringt ihn womdglich dazu sich ,,anzupassen” und hoéhere Werte zu wahlen. Auf eine
einheitliche Anwendung der vorgegebenen Summen, zumindest bei dermatologischen
Patienten, muss in Zukunft geachtet werden um vergleichbare und aussagekraftige
Vergleiche anstellen zu kénnen.

Die Vitiligobetroffenen der vorliegenden Studie haben mit 84,6% eine
Zahlungsbereitschaft zwischen 500 € und (ber 5000 € fir eine Therapie angegeben. Im

Vergleich zu anderen dermatologischen Erkrankungen in der Studie von Wuchter war es
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damit die hochste einmalige Zahlungsbereitschaft [181]. In der Studie von Wuchter waren
66,7% der Menschen mit malignen Melanomen bereit einmalig einen Betrag dieser Hohe
fur eine Heilung zu bezahlen. Obwohl die Lebensqualitat von Vitiligo nicht die starkste
Einschréankung aller Hauterkrankungen aufweist, geben gerade diese Patienten die hochste
Zahlungsbereitschaft an. Patienten mit Psoriasis oder Neurodermitis, die die hochsten
DLQI’s aufweisen, hatten in der Studie von Wuchter nur zu 44% beziehungsweise 33%
eine solch hohe Willingness-to-pay. Die bloRe Summe der Zahlungsbereitschaft sagt
demzufolge noch nichts tber den Zusammenhang mit der Lebensqualititseinschrankung
aus und muss von weiteren Faktoren abhangen als nur von dieser. Beide Studien, die
vorliegende sowie die von Wuchter, haben die gleichen Grenzen der Zahlungssummen

sowie Maximalwerte verwendet und lassen sich so problemlos vergleichen.

Diagnose nicht bekannt
Akne-Formenkreis
erregerbedingte Erkrankungen
allergische Erkrankungen
Ekzeme

Neurodermitis

entziindliche Hauterkrankungen
benigne Hauttumoren

andere Hauterkrankungen
Psoriasis vulgaris

Urtikaria

malignes Melanom
Haarerkrankungen

maligne epitheliale Tumoren

Vitiligo

% 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Abb. 4.1: Anteil der Patienten (in %) nach der einmaligen Zahlungsbereitschaft im Intervall
zwischen 500 € und (ber 5000 € in den einzelnen Diagnosegruppen (n=151) [181] im
Vergleich zur Vitiligo (n=997)
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Euro Qol

Der EQ-5D misst die generische Lebensqualitat und die visuelle analoge Skala (VAS) die
selbst eingeschétzte Gesundheit [163]. Es ist ein Fragebogen, der nicht auf die speziellen
Bedirfnisse der Erfassung dermatologischer Erkrankungen eingeht und zeigt in der
vorliegenden Studie einen Gesamtwert der 5 Items von 83,6. Die VAS ergab 72,2 Punkte
von 100. Im Schnitt haben Frauen eine geringfligig schlechtere selbst eingeschétzte
Gesundheit als Ménner angegeben. Fast 80% hatten keine Verdnderung in den letzten 12
Monaten festgestellt. Auch hier lagen die Werte von Mannern und Frauen annahernd
gleich. Die Studie von Shikiar et al. an Psoriasispatienten ergab hingegen einen EQ-5D
von 66 und 72,3 auf der VAS [153]. Damit geben Psoriasispatienten mehr Probleme in der
generischen Lebensqualitédt an, wohingegen die selbst eingeschétzte Gesundheit bei beiden
dermatologischen Erkrankungen &hnliche Werte zeigt. Die Européische Kommission hat
bei einer Umfrage nach der selbst eingeschéatzten Gesundheit 81,8% der Menschen mit
guter oder sehr guter wahrgenommener Gesundheit in Deutschland ermittelt. Dabei liegt
Deutschland nach Irland, Schweiz und Island europaweit auf Rang 4 mit nur 4% weniger
Gesunden im Verhéltnis zum Tabellenfuhrer, aber mit 25,6% und 43,2% mehr Gesunden
im Verhaltnis zu den beiden Tabellenletzten Italien und Portugal [42].

Da die Berechnung des EQ-5D weitaus schwieriger ist, als es fiir das Studienkollektiv der
vorliegenden Untersuchung stattfand sind Vergleiche zu anderen Studien schwierig. Fur
eine Berechnung muss vorher die Gruppe nach bevolkerungsspezifischen Merkmalen
angepasst werden, was bei der vorliegenden Studie zu weit ginge. Sinn und Zweck der
Erhebung war vielmehr die Korrelation mit dem PBI und anderen Fragebdgen. Errechnete
Werte sollen nur eine Einschatzung (ber die Vitiligo geben, fir die bislang keine
Ergebnisse vorliegen.

Verdeutlicht wurde weiter in der vorliegenden Studie, dass Vitiligobetroffene vermehrt
maRige (45,5%) sowie extreme (6,4%) Angste und Depressionen angeben und dass andere
Beeintréchtigungen wie die Beweglichkeit (93,0%) sowie die Selbstversorgung (99,6%)
meist nicht eingeschrankt waren. MaRige Schmerzen (20,4%) oder méliiige Probleme bei
den alltdglichen Tatigkeiten (11,4%) waren insgesamt selten und konnten nicht von der
Vitiligo stammen. Frauen hatten dabei 6fter maRige bis extreme Schmerzen (30,5%) sowie

Angst/Depressionen (55,7%) versplrt als Ménner, wohingegen Méannern mehr maiige
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Bewegungsprobleme (10,6%) angaben als Frauen. Die Studie von Kind et al. die an einer
Stichprobe in GroRRbritannien durchgefiuhrt wurde, welche in ihren Merkmalen die
Allgemeinbevolkerung widerspiegelt, ergab mit 18,3% mehr méRige Probleme in der
Beweglichkeit, 4,1% in der Selbstversorgung, 14,2% in alltdglichen Té&tigkeiten sowie
extreme Probleme in alltdglichen Tétigkeiten (2,1%) und Schmerzen (3,8%) [80]. Nur
méaRige und starke Angst und Depression (19,1% und 1,8%) waren gegenuber Patienten
mit Vitiligo der vorliegenden Studie weitaus niedriger. Im Geschlechterunterschied sah
Kind et al. keine Differenzen bis auf geringfligig mehr Probleme mit der Angst und
Depression (24,2% vs. 20,0%) [80]. Da es in der Allgemeinbevblkerung keine
Unterschiede in den funf Einzelbereichen der generischen Lebensqualitat gibt, muss der
erwéhnte Unterschied der vorliegenden Studie zwischen Méannern und Frauen entweder
vitiligospezifisch beziehungsweise spezifisch fiir dermatologische Erkrankungen sein, oder
er spiegelt die bereits erwédhnte Einschrankung wieder, wonach kein hinreichender
Vergleich zur Allgemeinbevolkerung madglich ist, in der nicht doppelt so viele Frauen
vorkommen wie es in der vorliegenden Studie der Fall war.

Weiter ergab sich, dass mit dem Alter die selbst eingeschéatzte generische Lebensqualitét in
der vorliegenden Studie erst steil, dann flacher absank und bei Uber 60-jahrigen sogar
wieder leicht anstieg. Unterschiede zwischen den drei Altersgruppen waren jedoch auch
hier nicht signifikant. Auch die Studie von Kind et al. hatte eine &hnliche Altersverteilung
im EQ-5D gesehen. Die selbst eingeschatzte Gesundheit anhand der VAS sank hingegen
von 88 bei unter 20-jahrigen auf 73 bei Gber 80-jahrigen [80].

Weiter hat die Dauer der Erkrankung und ihre Ausdehnung einen Einfluss auf die
generische Lebensqualitdt und die Gesundheitsbewertung gezeigt. Anscheinend flihlen
sich die Betroffenen mit der Zeit und immer gréRerer betroffener Flache nicht nur in ihrer
Lebensqualitat eingeschrénkt, sondern empfinden sich auch als zunehmend krénker.
Menschen mit kurzer Krankheitsdauer und kleiner Flache haben eine signifikant bessere
Gesundheitsbewertung gezeigt als Patienten mit langerer Dauer oder grosserer Fléche.
Dabei spielt die Sichtbarkeit auch hier, aufgrund ungleicher Verteilung, kaum eine Rolle.

Vergleiche hierzu waren wegen mangelnder Studien nicht méglich gewesen.
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4.2.6 Zusammenhange verschiedener Fragebdgen

In der vorliegenden Studie konnte gezeigt werden, dass der DLQI die Zahlungsbereitschaft
erheblich beeinflusst. Das bedeutet, dass wenig belastete Menschen weniger bereit sind zu
bezahlen, als sehr stark Betroffene. Die positive Korrelation verdeutlicht, dass mit
steigender Lebensqualitatseinschrankung mit héherer Zahlungsbereitschaft zu rechnen ist
und umgekehrt, Menschen, die bereit wéren, viel zu bezahlen, eine erhdhte
Lebensqualitatseinschrdnkung aufweisen. Diese positive Korrelation sahen bereits andere
Autoren [46, 77, 82, 102, 165], wobei es auch solche gab, die keine Korrelation zum DLQI
gesehen haben [31, 91, 92, 109, 148].

Der DLQI und der EQ-5D sowie dessen VAS korrelieren in der vorliegenden Studie
hochsignifikant negativ miteinander. Auch die Studien von Revicky et al., Shikiar et al.
sowie Weiss et al. sahen diesen Zusammenhang zwischen der dermatologischen
Lebensqualitatseinschrdnkung (DLQI) und der generischen Lebenqualitit sowie des selbst
eingeschatzten Gesundheitszustandes (EQ-5D und dessen VAS) [130, 153, 175]. Das
bedeutet, dass subjektiv gesundere Menschen sich weniger in ihrer Lebensqualitat
eingeschrankt fuhlen als Kranke. Umgekehrt bedeutet das, dass Menschen mit einer

besseren Lebensqualitét Gber eine besser wahrgenommene Gesundheit berichten.

Des weiteren zeigte sich eine signifikante negative Korrelation zwischen dem EQ-5D
beziehungsweise der VAS und der Zahlungsbereitschaft. Die Gesundheit ist mit der
Zahlungsbereitschaft stark verflochten, sodass bei guter Gesundheit Patienten weniger
bereit sind fur eine Therapie zu bezahlen, als Kranke. Anders formuliert heifl3t es auch,
dass Menschen, die bereit sind viel fur eine Heilung der Vitiligo zu bezahlen, sich in ihrer
Gesundheit allgemein starker eingeschréankt fuhlen. Einen ahnlichen Zusammenhang sah
auch Van Hout et al. [173]

Das Fazit dieser Korrelationen besagt demzufolge, dass subjektiv kranke Menschen mit
einer hohen Lebensqualitatseinschrankung eher bereit sind fur die Heilung ihrer Vitiligo

zu bezahlen, als gesundere mit weniger Einschrankungen.
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4.3 SCHLUSSFOLGERUNGEN

Die vorliegende Studie hatte zur Aufgabe ein neuartiges Messinstrument zur Erhebung
patientendefinierten Therapienutzens zu entwickeln, seine Anwendbarkeit zu testen sowie
mit anderen bereits existierenden Fragebdgen zu validieren. Der PNQ/PBQ als ein solches
Instrument wurde von den Patienten sehr gut angenommen und es wurde deutlich, dass
seine nur schwache Korrelation mit dem DLQI auf seiner Fahigkeit beruht, Dimensionen
wie die patientendefinierten Therapieziele zu erfassen, die von der krankheitsbezogenen
sowie generischen Lebensqualitat und der Behandlungszufriedenheit differiert. Der PBI ist
das erste Instrument, welches eine Auswahl und Gewichtung von individuell relevanten
patientendefinierten therapeutischen Zielen erlaubt.

Als Nebenprodukt konnte die Komorbiditdt und die Versorgungssituation von 1023
Vitiligobetroffenen in Deutschland ermittelt werden. Hierbei zeigte sich eine
Unterversorgung der Patienten mit Therapien, die auf Dauer die Erwartungen der Patienten
erfillen kdnnten. Als die aus Patientensicht am besten bewertete Therapie kristallisierte
sich der Aufenthalt am Toten Meer heraus.

Weiter konnte die krankheitsspezifische und generische Lebensqualitit dargestellt werden,
die deutlich macht, dass diese Menschen eine mittlere Lebensqualititseinschrankung
aufweisen, die sich durchaus mit jener von Patienten mit Alopezie, Lupus erythematodes
oder Kontaktdermatitis vergleichen lasst.

Als zusétzliches Instrument wurde die Zahlungsbereitschaft von Patienten mit Vitiligo
erhoben, die offenbarte, dass der Wille fur eine Repigmentierung so stark ist, dass die
erhobene Zahlungsbereitschaft héher ist, als bei anderen dermatologischen Erkrankungen
(maligne Tumoren inbegriffen).

Eine d&hnliche Studie zur Komorbiditat, Patientenversorgung und gleichzeitig zu
psychosozialen Belastungen an 1023 Betroffenen wurde bisher noch nie im
deutschsprachigem Raum durchgefiihrt. Mit ihrem neuartigen Messinstrument zur
Erfassung patientendefinierten Nutzens ist sie auf diesem Gebiet einzigartig und bietet mit
ihrer hohen Teilnehmerzahl représentative Ergebnisse flr weitere Forschungsvorhaben.

Im néchsten Schritt sollte der PNQ/PBQ an Stichproben zum Einsatz kommen, denen eine
Therapie bevorsteht und an denen der patientendefinierte Therapienutzen weiter erforscht

werden konnte.



5. ZUSAMMENFASSUNG -123 -

5. ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund: Die Vitiligo ist eine relativ haufige Erkrankung, die von Patienten oftmals
als sehr belastend erlebt wird. Wissenschaftliche Daten zur Komorbiditdt und
Versorgungsqualitdt an grofReren Stichproben und zur patientengewichteten Nutzen-
bewertung wurden in Deutschland bislang nicht publiziert.

Zielsetzungen: 1) Erfassung soziodemographischer Daten, 2) Erfassung von Lebens-
qualitat (LQ), 3) quantitative Darstellung der in Deutschland eingesetzten Therapien, 4)
Entwicklung und Validierung eines Fragebogens zur Erfassung patientendefinierten
Nutzens in der Therapie der Vitiligo.

Methodik: Deutschlandweite postalische Befragung von n=1023 Patienten Uber den
Deutschen Vitiligo Verein e.V.. Die Lebensqualitit wurde mit dem DLQI, die
Zahlungsbereitschaft einmalig sowie kontinuierlich und der patientengewichtete
Therapienutzen mit dem Patient Benefit Index (PBI) erhoben. Soziodemographische Daten
sowie der Therapieeinsatz wurden gesondert abgefragt.

Ergebnisse: Mittleres Alter der Patienten 44,4 Jahre. Anteil der Frauen 71,5%. Es zeigte
sich eine mogliche Koexistenz der Vitiligo mit Schilddrisenerkrankungen. Die am
haufigsten eingesetzten Therapien waren kosmetische Mittel wie Camouflage und
Selbstbréduner. Die LQ war mit einem Mittelwert (MW) des DLQI von 6,9 deutlich
eingeschrankt; dies bei Frauen (MW 7,5) starker als bei Mannern (MW 5,5). Die LQ
korrelierte signifikant negativ mit der Erkrankungsdauer (p<0,05) und der Grolie
betroffener Vitiligo-Areale (p<0,001). Beide korrelierten auch mit der Willingness-to-pay
(p<0,05 und p<0,001). Der PBI zeigte eine gute Validitét in Bezug auf Lebensqualitat und
Patientenzufriedenheit. Insgesamt fand sich im PBI nur bei 26,7% der Patienten ein
nennenswerter Nutzen. Als wichtigste Therapieziele wurden - neben der Beseitigung der
Hautverédnderungen - u.a. der Wunsch nach Vertrauen in die Therapie und mehr
Anerkennung der Vitiligo als Krankheit genannt. Die Aufenthalte am Toten Meer sowie
die Pseudokatalase-Behandlung wurden als am niitzlichsten bewertet.

Fazit: Die Krankheitslast der Vitiligo ist hoch, wozu offenbar auch eine als mangelhaft
erlebte Anerkennung der Vitiligo als Erkrankung beitrdgt. Die in der Versorgung
eingesetzten Therapien weisen Uberwiegend einen nur méfiigen patientenseitigen Nutzen
auf. Mit dem PBI wurde ein einfaches und hochakzeptiertes Instrument zur Erfassung
patientendefinierten Nutzens eingefiihrt.
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Anlage 1: Patientenanschreiben und der Fragebogen zur VVorerhebung

Universitatsklinikum Klinik und Poliklinik fiir
Hamburg-Eppendorf Dermatologie und Venerologie

Prof. Dr. Ingrid Moll
Arztliche Direktorin

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf MartinistraRe 52 20246 Hamburg
Klinik und Poliklinik fir Dermatologie und Venerologie

Studie zu den Therapie-Zielen bei Vitiligo

Sehr geehrte Damen und Herren,

Kopf- und Hautzentrum
Martinistrale 52

20246 Hamburg

Telefon: (040) 42803-5428
Telefax: (040) 42803-5348
m.augustin@uke.uni-hamburg.de
www.uke.uni-hamburg.de

Prof. Dr. med. Matthias Augustin
Leiter der Hochschulambulanz
Gesundheitsékonomie &
Lebensqualitatsforschung

21. November 2005

im Rahmen einer wissenschaftlichen Studie untersuchen wir die Frage, welche
Therapieziele den Betroffenen mit Vitiligo personlich wichtig sind.

Aus diesem Grunde bitten wir Sie freundlich um Mitarbeit an dieser Studie, mit
deren Hilfe ein weiterfihrender Fragebogen zu den Krankheitsbelastungen und
Therapiepraferenzen erstellt werden soll.

Wir wéren lhnen daher sehr dankbar, wenn sie die nachfolgenden Fragen, fir
deren Beantwortung Sie ca. 5-10 Minuten bendtigen, ausfullen wirden.

Die gewonnenen Daten werden fur Patienten mit Vitiligo von unmittelbarer
Bedeutung sein, da der spéatere Fragebogen auch in der Diskussion um die
Kostenerstattung verschiedener Therapien eingesetzt werden soll.

Die Erhebung wird vom Deutschen Vitiligo Verein unterstitzt.
Selbstverstandlich werden alle von IThnen geduRerten Daten ausschlie3lich
anonym und unter Wahrung der gesetzlichen Datenschutzregeln behandelt.

Mit bestem Dank im voraus und freundlichen Grif3en

Prof. Dr. M. Augustin
Wissenschaftlicher Leiter

cand. med. Angelika Gajur
Medizinische Doktorandin

Ich bin mit der Befragung und der anonymisierten Auswertung der Studiendaten
einverstanden.

Name, Vorname:

Unterschrift:

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Korperschaft des offentlichen Rechts
Gerichtsstand: Hamburg

Vorstandsmitglieder:

Prof. Dr. Jorg F. Debatin (Vorsitzender)
Dr. Alexander Kirstein

Ricarda Klein

Prof. Dr. Rolf A.K. Stahl

Bankverbindung:
HSH Nordbank
Kto.-Nr.: 104 364 000
BLZ: 210 500 00
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Universitatsklinikum Klinik und Poliklinik fiir
Hamburg—Eppendorf Dermatologie und Venerologie

Prof. Dr. Ingrid Moll
Arztliche Direktorin

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf MartinistraRe 52 20246 Hamburg
Klinik und Poliklinik fir Dermatologie und Venerologie

Studie zu den Therapie-Zielen bei Vitiligo

1. Belastungen durch die Vitiligo

Kopf- und Hautzentrum
Martinistral3e 52

20246 Hamburg

Telefon: (040) 42803-5428
Telefax: (040) 42803-5348
m.augustin@uke.uni-hamburg.de
www.uke.uni-hamburg.de

Prof. Dr. med. Matthias Augustin
Leiter der Hochschulambulanz
Gesundheitsékonomie &
Lebensqualitatsforschung

CVderm — Versorgungsforschung in
der Dermatologie

CeDeF — Competenzzentrum
Dermatologische Forschung

21. November 2005

Bitte beschreiben Sie nachstehend mit Ihren eigenen Worten, ob und in welcher

Weise Sie durch die Vitiligo in lhrem Leben belastet sind.

2. Wichtige Therapieziele

Bitte notieren Sie nun, welche Ziele fur Sie in der Therapie der Vitiligo von be-

sonderer Wichtigkeit waren.

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Vorstandsmitglieder:
Korperschaft des offentlichen Rechts Prof. Dr. Jorg F. Debatin (Vorsitzender)
Gerichtsstand: Hamburg Dr. Alexander Kirstein

Ricarda Klein
Prof. Dr. Rolf A.K. Stahl

Bankverbindung:
HSH Nordbank
Kto.-Nr.: 104 364 000
BLZ: 210 500 00



ANHANG - 147 -

Zu Frage 1. haben Sie vermutlich bereits eine Reihe von Antworten niederge-
schrieben. Wir bitten Sie nun zu prifen, ob Ihnen in Erganzung zu diesen Antworten
weitere Belastungen Ihres Lebens einfallen, die sich auf die nach-folgenden Bereiche
beziehen. Bitte erganzen Sie lhre Angaben:

1. Korperliche Beschwerden durch die Vitiligo

2. Beeintrachtigungen im Alltagsleben

3. Beeintrachtigungen im Berufsleben

4. Beeintrachtigungen in den sozialen Beziehungen und im Freizeitbereich

5. Beeintrdchtigungen durch die Therapie der Hautekrankungen

6. Belastungen im psychischen Bereich

In Frage 2. haben Sie wahrscheinlich bereits einige wichtige Therapieziele in der
Behandlung der Hauterkrankung genannt. Bitte prifen Sie anhand der nachfolgenden
Liste, ob Ihnen weitere fur Sie wichtige Therapieziele einfallen. Bitte erganzen Sie
Ihre Angaben:

1. Wichtige Therapieziele im korperlichen Bereich

2. Wichtige Therapieziele im Alltagsleben

3. Wichtige Therapieziele bezuglich Berufsleben

4. Wichtige Therapieziele beziglich Freizeit und Sozialleben

5. Wichtige Therapieziele bezuglich Erleichterung der Behandlung

6. Wichtige Therapieziele bezuglich der psychischen Verfassung
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Anlage 2: Patientenanschreiben und der Fragebogen zur Studie

Universitatsklinikum Klinik und Poliklinik fiir Kopf- und Hautzentrum
H burg-E dorf Dermatologie und Venerologie MartinistralSe 52
amburg-eppendo 20246 Hamburg

. Telefon: (040) 42803-5428
Prof. Dr. Ingrid Moll Telefax: (040) 42803-5348
Arztliche Direktorin m.augustin@uke.uni-hamburg.de
www.uke.uni-hamburg.de

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf ~ MartinistraBe 52 20246 Hamburg Prof. Dr. med. Matthias Augustin

Klinik und Poliklinik fir Dermatologie und Venerologie Leiter der Hochschulambulanz
Gesundheitsékonomie &
Lebensqualitatsforschung

CVderm — Versorgungsforschung in
der Dermatologie

CeDeF — Competenzzentrum
Dermatologische Forschung

28. Mérz 2006
Wissenschaftliche Studie zu den Therapie-Zielen und der Lebensqualitat bei Vitiligo

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Rahmen einer wissenschaftlichen Studie gehen wir der Frage nach, welche Therapieziele den Betroffenen
mit Vitiligo persdnlich wichtig sind und wie sich die Erkrankung auf ihre Lebensqualitat auswirkt. Auch soll
die Zufriedenheit mit den bisherigen Therapien untersucht werden.

Die gewonnenen Daten werden fiir Patienten mit Vitiligo von unmittelbarer Bedeutung sein, da die Ergebnisse
fur die gesundheitspolitische Diskussion zur Kostenerstattung der Vitiligo-Therapien und zur Nutzenbewertung
eingesetzt werden sollen.

Aus diesem Grunde bitten wir Sie freundlich um Mitarbeit und Beantwortung des beigefiigten Fragebogens, fir
den Sie ca. 10-15 Minuten bendtigen. Mit der Ricksendung des Fragebogens erkldren Sie zugleich Ihr
Einverstandnis, dass wir die Antworten streng vertraulich und anonym auswerten durfen.

Die Studie ist Teil einer Forschungsférderung durch den Deutschen Vitiligo Verein e.V. Die Ergebnisse der
Untersuchung werden im Herbst in den Aussendungen des Vereins sowie im Internet verdffentlicht.

Falls Sie noch Riickfragen haben, kénnen Sie uns gern per Mail oder Post kontaktieren oder unsere Website
aufsuchen.

Mit bestem Dank im voraus und freundlichen Grien

Prof. Dr. M. Augustin cand. med. Angelika Gajur

Wissenschaftlicher Leiter Medizinische Doktorandin

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Vorstandsmitglieder: Bankverbindung:

Korperschaft des offentlichen Rechts Prof. Dr. Jorg F. Debatin (Vorsitzender) HSH Nordbank

Gerichtsstand: Hamburg Dr. Alexander Kirstein Kto.-Nr.: 104 364 000
Ricarda Klein BLZ: 210 500 00

Prof. Dr. Rolf A.K. Stahl
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Studie zu den Therapiezielen, der Lebensqualitat

und der Patientenzufriedenheit bei Vitiligo

Stand: 01.03.2006

Bitte fullen Sie die ndchsten Seiten vollstdndig aus und prifen Sie, ob Sie
bei jeder Angabe einen Kreuz gesetzt haben.

Sie kénnen den Fragebogen in den beigelegten Riickumschlag legen und
ihn portofrei an uns zuriickschicken oder Sie kénnen den Fragebogen an
die unten angegebe Adresse faxen.

Vielen Dank!

Ruckgabeadresse: Prof. Dr. med. Matthias Augustin
FG Gesundheitsokonomie & Lebensqualititsforschung
Klinik fur Dermatologie und VVenerologie
Universitatsklinikum HH-Eppendorf
Martinistrasse 52
D-20246 Hamburg
Tel: +49-(0)40- 42803-5428
Fax: +49-(0)40- 42803-5348
m.augustin@derma.de

*FBZ-Vit - ,Fragebogen zu Behandlungszielen bei Vitiligo" Version 1.1 Augustin 2005
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Angaben zur Erkrankung Datum des Ausfullens:
1 Alter Jahre éAIter bei Erstauftreten der Vitiligo: Jahre
2 | Geschlecht Ménnlich O, weiblich O,
3 | Betroffene Stellen: Nicht betroffen Leicht MéRig Stark betroffen
Gesicht 0, O, Os O,
Sonstiger Kopf 0, 0, O; O,
Hals 0, 0, Os O,
Hénde 0, 0, O; O,
Arme 0, 0, Os O,
Stamm 0O 0, Os O,
Genitalregion 0O, 0, O3 O,
Beine 0, 0, O; O,
FlRke 0, 0O, 04 04
4  Begleiterkrankungen/ 1) Allergien, gegen ... ?
Allergien 2) Herz-/Kreislauf ?
(bitte rechts vermerken) 3) Magen/Darm ?
4) Nierenerkr. ?
5) Neurologische Erkr. ?
6) Psychische Erkr. ?
7) Rheumatische Erkr.
8) Autoimmunerkr. ?
9) Andere Hauterkr. ?
5 Bisherige Therapien: Nicht Wenig MaRig Sehr Nicht
erfolgreich erfolgreich|| versucht
PUVA ... 0, 0, O; Oy Os
UVA oder UVB ... 0, 0, O; Oy Os
PAUVA......c e 0, 0, O; Oy Os
KUVA ..o 0, 0, O; Oy Os
Corticosteroide (Cortison) ............. 0, 0, O; Oy Os
EXCIMEr-Laser.....c.ccooevvvveeveevesvennn, 0, 0, Os O, Os
Pseudokatalase-Creme .........ccc..c..... 0, 0, O; O, Os
Tacrolimus (Protopic) ......c.c.cceee..e. 0O 0, O3 O4 Os
Pimecrolimus (Elidel, Douglan) .... 0O 0, O3 O4 Os
Vitamin D3-haltige Salben ............. 0O 0, O3 O4 Os
Camouflage......cccoooevvveninccnnn 0, 0, Os O, Os
Selbstbrauner ........ccccoeveveeeveieiinnn, 0, 0, Os O, Os
Lichtschutzmittel .............cccceevvnenee. 0, 0, Os O, Os
Beta-Caroten.........ccoccvevveveninennenn, 0, 0, Os O, Os
Aufenthalt am Toten Meer.............. 0, 0, Os O, Os
Hauttransplantation ...........cccceeeeee. (O] 0O, O3 (ON Os
Andere 0, 0, O; 0, Os
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Fragebogen zu den Behandlungszielen
bei Vitiligo (FBZ-vit)

Dieser Fragebogen wendet sich an Betroffene mit Vitiligo. Er dient der Erhebung Ihrer
personlichen Therapieziele in der Behandlung und bezieht sich auf verschiedene Lebensbereiche.
Im ersten Teil werden Sie nach der Wichtigkeit der Therapieziele fir Sie personlich gefragt. Im
zweiten Teil geht es um die Frage, inwieweit diese Ziele durch die bisherige Behandlung erreicht
worden sind.

Bitte beantworten Sie die Fragen sorgféltig, aber spontan. Alle Angaben werden streng vertraulich
behandelt und anonym ausgewertet.

Hinweis zum Ausfillen: Bitte pro Zeile jeweils ein Kreuz setzen.

1. Wie wichtig sind Ihnen die genannten Therapieziele ?

5

c

. S

c < e

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile das zutreffende Késtchen an. E a g é _ %
Wie wichtig ist es fiir Sie, durch die Behandlung ... g % g g § |5
1 |... keinen Juckreiz mehr zu empfinden o o o o O] O]
2 |... von allen Hautveréanderungen geheilt zu sein O O O O O O
3 |... keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben O O O O O O
4 |... keine weiBen Haare mehr zu haben O O O o o o
5 |... weniger empfindlich gegentiber UV-Licht und Sonne zu sein O O O O O O
6 |... weniger niedergeschlagen zu sein o o o O] O] O]
7 |... an Lebensfreude zu gewinnen O O O O O O
8 |... keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben O O O O O @)
9 |... ein normales Alltagsleben fuhren zu kdnnen o o o o o O]
10/... im Alltag leistungsfahiger zu sein o o o O] O] O]
11|... Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten O O O O O O
12 |... normalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu kdnnen O O O O O O
13/|... ein normales Berufsleben filhren zu kdnnen o o o o O O
14|... mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen O O O O O @)
15/... sich mehr zeigen zu mégen o o o O] O] O
16|... sich selbst besser akzeptieren zu kdnnen @) @) @) @) @) @)
17|... in der Partnerschaft weniger belastet zu sein @) @) @) @) o o
18/|... ein normales Sexualleben fihren zu kdnnen O O O O @) @)
19/|... weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein O O O O O O
20|... weniger Zeitaufwand mit der téglichen Behandlung zu haben O O O O O O
21|... weniger eigene Behandlungskosten zu haben O O O O O O
22 |... weniger Nebenwirkungen zu haben O O O O O O
23|... eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O O O O O
24 |... Vertrauen in die Therapie zu haben O O O O O O
25|... gegenlber der Krankheit weniger hilflos zu sein O O O O O O
26 |... mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu finden O O O O O O
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2. Welche Therapieziele wurden erreicht ?

Die folgenden Fragen sollen klaren, ob die nachfolgend genannten Therapieziele mit der

jetzigen Behandlung Ihrer Hauterkrankung erreicht wurden.

Bitte nennen Sie dazu die aktuelle/letzte

bei lhnen durchgefiihrte Therapie(n):

Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile das zutreffende Késtchen an.
Wenn eine Aussage flr Sie nicht zutrifft, dann kreuzen Sie bitte
,.betrifft mich nicht* an.

Die jetzige Behandlung hat mir geholfen, ...

gar nicht

etwas

mafig

ziemlich

sehr

betrifft mich nicht

1 |... keinen Juckreiz mehr zu empfinden o o o o O] O
2 |... von allen Hautverédnderungen geheilt zu sein O O O O O O
3 |... keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben O O O O O O
4 |... keine weiBen Haare mehr zu haben @) @) @) @) O O
5 |... weniger empfindlich gegentiber UV-Licht und Sonne zu sein O O O O O O
6 |... weniger niedergeschlagen zu sein o o o O] O] O]
7 |... an Lebensfreude zu gewinnen O O O O O O
8 |... keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben O O O @) @) @)
9 |... ein normales Alltagsleben fuhren zu kénnen o o o o o O
10/... im Alltag leistungsfahiger zu sein o o o O] O] O
11 |... meine Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten O O O O O O
12 |... normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kdnnen O O O O O O
13/|... ein normales Berufsleben fiilhren zu kdnnen o O O O O O
14|... mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen O O O O O O
15/|... mich mehr zeigen zu mégen o o o O] O] O]
16|... mich selbst besser akzeptieren zu kdnnen @) @) @) @) @) @)
17|... in der Partnerschaft weniger belastet zu sein @) @) @) o o o
18/|... ein normales Sexualleben fihren zu kdnnen O @) @) @) @) @)
19/|... weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein O O O O O O
20|... weniger Zeitaufwand mit der téglichen Behandlung zu haben O O O O O O
21|... weniger eigene Behandlungskosten zu haben O O O O O O
22|... weniger Nebenwirkungen zu haben O O O O O O
23|... eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O O O O O
24 |... Vertrauen in die Therapie zu haben O O O O O O
25|... gegenlber der Krankheit weniger hilflos zu sein O O O O O O
26 |... mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu finden O O O O O O
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3. Behandlungsergebnis

Die folgenden Fragen beziehen sich auf das bisherige

Ergebnis der Behandlung lhrer Vitiligo. %
Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile das zutreffende Kastchenan. & - f—g
Wie erfolgreich war fir Sie die Behandlung bislang % 3 g é ;
beziiglich ... § £ € ¢
1 |... Inrem korperlichen Befinden 0|lo0| 0] 0]|O0
2 | ... lnrem psychischen Befinden 0|o0o| 0] 0]|O0
3 |... Ihrer Leistungsfahigkeit in Beruf und Alltag 0O|loO0 | 0] 0]|O0
4 | ... Ihrer sozialen Kontakte 0|o0| 00O
5 |... lhrer Freizeitaktivitaten 0|l]o0o| 0] 0]|O0
6 |... lhrer Lebensqualitat allgemein O|lo0o|O0O|0O]|O

Mdchten Sie noch weitere Angaben oder Kommentare machen ?

Bitte Uberprifen Sie nochmals, ob Sie alle Fragen mit einem Kreuz
beantwortet haben.

Vielen Dank fur lhre Mitarbeit !
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Dermatologischer Lebensqualitats-Index (DLQI)
(Dermatology Life Quality Index; Copyright: AY Finlay, GK Khan, 1992 * dt. Ubersetzung: M Augustin, 1997,1998)

In diesem Fragebogen soll ermittelt werden, wie sehr Ihre Hautprobleme in der vergangenen Woche
Ihr Leben beeinfluBt haben. Bitte kreuzen Sie pro Frage ein Késtchen an. Wenn eine Aussage fiir Sie
gar nicht zutrifft, dann kreuzen Sie bitte “Entfallt” an.

1. | Wie juckend, schmerzhaft, wund oder brennend war Ihre Sehr stark (@) Entfallt O
Haut in der letzten Woche? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

2. | Wie sehr haben Sie sich in der letzten Woche wegen lhrer Sehr stark 0] Entfallt O
Haut geschamt oder verunsichert gefiihlt? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

3. | Wie sehr hat Ihr Hautzustand Sie in der letzten Woche beim Sehr stark (@) Entfallt O
Einkaufen, oder bei der Haus- und Gartenarbeit gestort? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

4. | Wie stark hat lhre Haut in der letzten Woche die Auswahl Sehr stark 0] Entfallt O
Ihrer Kleidung beeinflul3t? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

5. | Wie stark hat Ihre Haut in der letzten Woche Ihre sozialen Sehr stark 0] Entfallt O
Kontakte oder Freizeitaktivitaten beeinfluit? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

6. | Wie sehr hat lhre Haut Ihnen in der letzten Woche die Sehr stark 0] Entfallt O
Auslibung von Sport erschwert? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

7. | Hat Ihre Haut Sie in der letzten Woche davon abgehalten zu Ja 0] Entfallt O
arbeiten oder zu studieren? Nein 0
Wenn “Nein”, wie stark hat lhre Haut Sie in der letzten Sehr 0
Woche beim Arbeiten oder Studieren gestort? Etwas 0
Gar nicht O

8. | Wie sehr hatten Sie wegen Ihrer Haut in der letzten Woche Sehr stark 0] Entfallt O
Probleme mit Ihrem Partner, engen Freunden oder Stark o)
Verwandten? Etwas 0
Gar nicht 0]

9. | Wie sehr hat lhnen Ihre Haut in der letzten Woche Probleme Sehr stark (o) Entfallt O
im Liebesleben bereitet ? Stark 0
Etwas 0]
Gar nicht 0]

10. | Inwieweit war die Behandlung lhrer Haut in der letzten Sehr stark (@) Entfallt O
Woche ein Problem, z.B. durch Verunreinigung von Wasche Stark 0
und Gegenstanden oder durch den Zeitaufwand? Etwas 0
Gar nicht O
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Angaben zur Zahlungsbereitschaft

In dieser Fragen geht es darum, wie hoch Sie den Wert der Abheilung lhrer Erkrankung einschétzen
wirden. Dieser Wert lasst Rlckschlisse auf die Krankheitsschwere zu. Es ist selbstverstandlich nicht
vorgesehen, dass dieser Betrag tatsachlich fur eine Therapie gezahlt werden soll.

Wie viel waren Sie maximal bereit, fir die Behandlung Ihrer Hauterkrankung einmalig selbst zu zahlen,
wenn diese zur bleibenden Abheilung fiihren wiirde?

Fir die dauerhafte Abheilung | Keine Bis€100 |Bis€500 |Bis€ 1000 |Bis€ 5000 |Uber € 5000
meiner Hauterkrankung wére | Zuzahlung
ich bereit einmalig zu
zahlen.... 01 02 03 04 05 Oe

Welche Summe wirden Sie genau zahlen ? Euro

Wie viel waren Sie maximal bereit, fiir eine erforderliche Behandlung lhrer Hauterkrankung laufend pro
Monat selbst zu zahlen, wenn diese zur Abheilung filhren wiirde, solange sie angewendet wird ?

Fir die Abheilung Gar Bis Bis Bis Bis Bis Bis Bis Uber
meiner nichts | €50 €100 |€150 |€200 |€250 |€300 (€400 |€400
Hauterkrankung waére
ich bereit laufend zu

zahlen... 01 02 03 04 05 Oe 07 Og Og

Ausdehnung der Vitiligo

In diesem Teil geht es um die Ausdehnung Ihrer Vitiligoflecken, um den AusmaR der Erkrankung
beurteilen zu kdnnen. Bitte zeichnen Sie in den folgenden Figuren lhre Vitiligoflecken so genau wie
moglich ein. Falls Sie Flecken im Genitalbereich haben, vermerken Sie dies und schreiben die
ungefahre Grofl3e in cm x cm auf.
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EQ - 5D (Gesundheitsfragebogen)

Bitte geben Sie an, welche Aussagen Ihren heutigen Gesundheitszustand am besten beschreiben, indem
Sie ein Kreuz (X) in ein Ké&stchen jeder Gruppe machen.

Beweglichkeit/Mobilitat
Ich habe keine Probleme herumzugehen

Ich habe einige Probleme herumzugehen
Ich bin ans Bett gebunden

00O

Fur sich selbst sorgen

Ich habe keine Probleme, fir mich selbst zu sorgen
Ich habe einige Probleme, mich selbst zu waschen oder mich anzuziehen
Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

00O

Allgemeine Tatigkeiten (z.B. Arbeit, Studium,
Hausarbeit, Familien- oder Freizeitaktivitaten)

Ich habe keine Probleme, meinen alltglichen Té&tigkeiten nachzugehen
Ich habe einige Probleme, meinen alltiglichen Tatigkeiten nachzugehen
Ich bin nicht in der Lage, meinen alltdglichen Té&tigkeiten nachzugehen

00O

Schmerzen/Koérperliche Beschwerden

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden
Ich habe maRige Schmerzen oder Beschwerden
Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden

00O

Angst/Niedergeschlagenheit

Ich bin nicht &ngstlich oder deprimiert
Ich bin m&Rig &ngstlich oder deprimiert
Ich bin extrem &ngstlich oder deprimiert

00O

Verglichen mit meinem allgemeinen Gesundheitszustand
Waéhrend der vergangenen 12 Monate ist mein heutiger
Gesundheitszustand

Besser 0] Bitte markieren Sie
im groRBen und ganzen etwa gleich O das entsprechende
schlechter O Kastchen
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Um Sie bei der Einschdtzung, wie gut oder wie schlecht
Ihr Gesundheitszustand ist, zu unterstlitzen, haben wir
eine Skala gezeichnet, ahnlich einem Thermometer. Der
best denkbare Gesundheitszustand ist mit einer ,,100*
gekennzeichnet, der schlechteste mit ,,0*.

Wir mochten Sie nun bitten, auf dieser Skala zu
kennzeichnen, wie gut oder schlecht Ihrer Ansicht nach
Ihr personlicher Gesundheitszustand heute ist. Bitte
verbinden Sie dazu den untenstehenden Kasten mit dem
Punkt auf der Skala, der lhren heutigen
Gesundheitszustand am besten wiedergibt.

Ihr heutiger

Gesundheitszustand

Best
denkbarer
Gesundheitszustand

100

0

Schlechtest
denkbarer
Gesundheitszustand
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Adressenliste:

Deutscher Vitiligo Vereine.V.
Spaldingstasse 210

20097 Hamburg

tel.: 040/23532891

fax.: 040/231008
www.vitiligo-verein.de
info@vitiligo-verein.de

Deutscher Vitiligo Bund e.V.
Frankenring 74

91325 Adelsdorf

tel.: 09195/992039

fax.: 09195/993935
www.vitiligo-bund.de
mail@uvitiligo-bund.de
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