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Einleitung

1. Einleitung
1.1 Hintergrund/Einftihrung

Die Bewertung des Therapienutzens gewinnt einenemmiheren Stellenwert in der
Medizin. Zunehmend werden hierfir auch patientanaafe Therapieziele und der
patientendefinierte Therapienutzen erfasst, wievem Institut fur Qualitdt und
Wirtschatftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) fadiert wird.

Da es im Bereich der Dermatologie hierzu keinedeali methodischen Ansatze gab,
wurde, um die Therapieziele aus Sicht der Patierstmwie den patientenseitigen
Therapienutzen einer dermatologischen Behandlung beurteilen, vom
Competenzzentrum Versorgungsforschung in der Delogie (CVderm) des UKE der
standardisierte Fragebogen Patient Benefit IndexBl)(Pfir verschiedene
dermatologische Diagnosegruppen entwickelt.

Bei dem PBI handelt es sich um einen Fragebogdrarmhdessen die Patienten vor der
Therapie nach der individuellen subjektiven Wickég von vorgegebenen
Therapiezielen sowie nach der Therapie nach deeidbung dieser Ziele befragt
werden. AnschlieRend wird hieraus ein Index berethder angibt, wie hoch der
entsprechende Patientennutzen der jeweiligen Tieeigtp

Da bei der Verwendung des PBI eine Reihe methodisand inhaltlicher Fragen
aufgetreten sind, unter anderem dass die GewichdiagValiditat des PBI nicht
bedeutsam erhoht (Reich 2008), soll diese Dissemtatn Rahmen der Studienreihe
.PBl 2.0“ dazu beitragen, den PBI-Fragebogen weitentwickeln und zu optimieren.
Zukunftige Ziele sind, dass der Patientennutzendiadrherapieziele der Patienten mit
diesem Fragebogen noch valider und effizienter daszeit mit dem PBI erhoben
werden konnen und dass dieser Fragebogen zur ZieteNutzenbestimmung in der
hautéarztlichen Versorgung zur Therapieplanung uesvétung und somit auch zur
Therapieoptimierung sowie der Evaluation des Nwgzeeuer Therapien in klinischen
Studien eingesetzt werden kann.

In dieser Dissertation geht es vor allem um dieagsfing der zeitlichen Verdnderung
bzw. Stabilitat der subjektiven Belastungen und déerapiezielwichtigkeit von
Patienten mit Psoriasis und chronischen Wunden.

Aus dem Bereich der Psychologie ist Uber die Veséunuly der Therapieziele im
Verlaufe einer Behandlung schon Einiges bekannts Aer klinischen Praxis der
psychotherapeutischen Behandlung ist z.B. nachaeisttass sich die Ziele der
Patienten &ndern kénnen und neue Ziele hinzukomfdesler und Schnyder 2002).
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Trotz grundlicher Recherche in der Literatur konnteeinerlei Studien Uber die
Therapiezielveranderung in der Dermatologie gefandeerden. Es ist aber
anzunehmen, dass sich auch hier Verdnderungen ilawéte einer Therapie einstellen.
Da Psoriasis und Ulcus cruris zwei verschieden@rtbche Hauterkrankungen mit
hoher epidemiologischer Relevanz darstellen, diedemu zu einer starken
Beeintrachtigung der Lebensqualitat fuhren, wirel deranderung der Therapieziele an

diesen beiden Krankheitsbildern exemplarisch untdrs

1.2 Psoriasis

Bei der Psoriasis handelt es sich um eine haufityetende chronisch-entzindliche
Autoimmundermatose mit einem meist chronisch-gtétien Verlauf. In Deutschland

betragt die Pravalenz der Psoriasis vulgaris 2-88mit sind in Deutschland ca. 1,7-2
Mio. Menschen betroffen (Augustin et al. 2008b, &eh 2006, Schafer et al. 2011). Es
gibt allerdings ethnische und geographische Untézde in der Auftretenshaufigkeit,

wobei Manner und Frauen gleichhaufig betroffen ¢f&dllinick und Bonnekoh 2001).

Die typischen Effloreszenzen, Juckreiz, Schmerzet 8pannungsgefiihl, sowie die
zum Teil auftretenden Nagelveranderungen, Psorfasisitis und haufigen
Komorbiditaten wie Diabetes, Hyperlipidamie, Hypeie, Adipositas, Rauchen und
Myokardinfarkt (Gelfand et al. 2006, Henseler ungri€tophers 1995, Mallbris et al.
2004) sowie der hohe zeitliche Therapieaufwand derdchronische therapierefraktéare
und unvorhersehbare Verlauf filhren zu einer stark@eeintrachtigung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (Augustin .eRG@0, Augustin et al. 2005,
Augustin et al. 2007, Augustin et al. 2008f, Finlayd Kahn 1994, Nast et al. 2011,
Rapp et al. 1999, Rapp et al. 2001, Touw et al1200

Insbesondere betroffene Hautareale die bei sozidtetakten sichtbar werden, wie
beispielsweise die Hande, das Gesicht oder der h&esdsbereich bei intimen
Kontakten, fihren zu Gefuhlen der StigmatisieruAgsgrenzung, einem erheblichen
Alltagsstress und Storungen im Sexualleben bzverddeeinflussung der Auswahl der
Freizeitaktivitdten (Ginsburg und Link 1993, Gotlkiund Bonnekoh 2001, Schmid-Ott
et al. 2000, Schmid-Oitt et al. 2005).

Die Erwartung der krankheitsassoziierten Entwertdugh nicht Betroffene stellt einen
zusatzlichen starken Stressfaktor dar (Schmid-Gtt 2000).
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Wegen der erblichen Disposition ist eine kompléitesheilung der Psoriasis bisher
nicht moglich, weshalb das priméare Ziel einer Tharalie Uberfiihrung der manifesten
Psoriasis in ein latentes Stadium ist und die R&onsfir einen moglichst langen
Zeitraum zu stabilisieren (Prugovecki 2006).

Den heutigen Standard in der Versorgung der Patiemtit Psoriasis stellt die von der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinen Fachgesellschaften
(AWMF) 2006 verabschiedete evidenzbasierte S3+ibhatdar (Nast et al. 2006, Nast et
al. 2010), die ein gemeinschaftliches Projekt deeutSchen Dermatologischen
Gesellschaft (DDG) und des Berufsverbandes derdobah Dermatologen (BVDD)

ist. Sie soll eine Entscheidungshilfe fir eine wundiielle Therapie sein und zu einer
Optimierung der Versorgung von Patienten mit Ps@ifilhren (Reich und Mrowietz

2007). Die aktualisierte Fassung hat eine Gultighisi Ende 2014 (Nast et al. 2011).

1.3 Ulcus cruris

Unter einem Ulcus cruris versteht man ein Unterskblgeschwir mit verzdgerter
Wundheilung, dem verschiedene Ursachen zu Gruederikénnen. Zu den haufigsten
Ursachen zahlen vaskulare Faktoren wie die chrbnisadse Insuffizienz (CVI) (50-
80%), eine periphere arterielle Verschlusskrankl#iB80%) oder eine Kombination
beider Ursachen (10%) (Ehresmann et al. 2008, &adlaper et al. 2000, Korber et al.
2011). Seltener finden sich Vaskulitiden, Neoplasader Infektionen als Ursache
(Korber et al. 2011).

Chronische Wunden haben eine hohe soziobkonomBeteutung. Die Pravalenz der
floriden oder abgeheilten Ulcus cruris betrug 2@®8ler ,Bonner Venenstudie* 0,7%
(Rabe et al. 2003). Chronische Wunden sind vommlie der alteren Bevoélkerung
aufgrund der haufigeren Vorerkrankungen anzutreffeeshalb die Haufigkeit dieser
Erkrankung vor dem Hintergrund der demographisdietwicklung stetig zunehmen
wird (Ehresmann et al. 2008, Rabe et al. 2003).

Risikofaktoren sind eine familidre Disposition, lesh Alter, Anzahl an

Schwangerschaften, Berufe im Stehen, Operationeh Tnaumata an der unteren
Extremitat sowie friihere Thrombosen (Ehresmannl.e2GD8, Franks 1992). Frauen
sind hierbei haufiger betroffen, da sie im Durchstthalter werden und mehr
Risikofaktoren, wie z.B. Schwangerschaften, aufarigBromen et al. 2004, Franks
1992).
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Eine chronische Wunde schrankt, ebenso wie dieidssr die Lebensqualitat der
betroffenen Patienten erheblich ein. Die Patietg&ten hierbei vor allem unter starken
Schmerzen, Schwellungen der Beine, Schlafstérungemmobilitat und sozialer
Isolation (Franks und Moffatt 200&ranks et al. 1992, Haartje 2008, Lindholm et al.
1993, Phillips et al. 1994, Zschocke et al. 20@®)er auch Geflhle wie Angst, Wut
und Depression konnen mit einem Ulcus cruris egéleen (Phillips et al. 1994).
Zudem fuhren der chronische Verlauf und die zditlsehr aufwandige Therapie zu
einer Belastung der Patienten (Haartje 2008).

Bei der Therapie der Wunden ist insbesondere dsadhenbekampfung, also die der
CVI, von Wichtigkeit. Die Deutsche Gesellschaft f@ahlebologie (DGP) hat hierzu
unter Mitwirkung einer Expertengruppe eine seit @%ur Verfigung stehende S3-
Leitlinie zur ,Diagnostik und Therapie des Ulcusits venosum® (Gallenkemper et al.
2000) erarbeitet, die mit einer derzeit aktuelldretarbeitung von 2008 bei der AWMF
(Ehresmann et al. 2008) im Internet zu erhaltennst eine Gultigkeit bis 2013 besitzt.

1.4 Erfassung des Patientennutzens und der Therafate

Die Ermittlung des therapeutischen Nutzens (Paienitzen) dient neben der Kosten-
Nutzen-Analyse einer Behandlung auch als Grundlagedie Patienten Gber mégliche
Vor- und Nachteile einer Therapie aufklaren zu lénaond ist zudem eine MalRnhahme
der Qualitatssicherung (Windeler 2006). Dartberabm stellt sie eine ethische
Notwendigkeit dar, um den Patienten vor unnétigeer schadhaften Behandlungen zu
bewahren. So sollte eine Intervention nur durchggfiverden, wenn der Nutzen dem
maoglichen Schaden Uberwiegt: ,primum nil nocereay&ki 2006).

Derzeit erfolgt die Erfassung der Therapieziele we$ Therapienutzens vor allem
anhand der Instrumente zur SchweregradmessungemeR$oriasis Area and Severity
Index (PASI) und den Instrumenten der Lebensquséitassung wie dem Dermatology
Life Quality Index (DLQI) (Finlay und Kahn 1994, Blzet al. 2011, Radtke et al. 2009,
Reich und Mrowietz 2007, Schéfer et al. 2010, Tedwal. 2001).

Bei dem PASI handelt es sich um einen Schweregrdamader 1978 durch
Fredriksson und Pettersson (1978) als Verlaufskdatr zur Beurteilung des
Therapieerfolges bei der Therapie der Psoriasisemgm Retinoidentwickelt wurde.
Der PASI kann Werte zwischen 0 und 72 erreicherhenvti0here Werte flr einen

hoheren Schweregrad stehen. Der PASI spiegelt fedacht die individuellen
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Patientenpréaferenzen beziglich der Therapiezieldevi so dass der Nutzen nicht
vollstandig mit dem PASI abgebildet werden kanrhéer et al. 2010).

Eine klinische Verbesserung des Hautzustandes waglr zum patientenseitigen
Gesamtnutzen bei, darf mit diesem aber nicht gigishtzt werden. So tragen
Verbesserungen mit einer hoheren Relevanz fur datrerRen starker zu dessen
Gesamtnutzen bei, als es Verbesserungen mit eiariger wichtigen Rolle fur den
Patienten tun wirden. Der individuelle Nutzen Isbainterschiedlich (Reich 2008).
Darlber hinaus sind den Patienten nicht nur dieskbiven klinischen Parameter
wichtig, die friher vom Arzt und in klinischen Sted fir den Therapienutzen
herangezogen wurden, sondern auch die entspreché&otigen fur ihr Leben, wie z.B.
die Verringerung psychischer Krankheitsbelastungroder Zeitaufwand, den die
Patienten flr die Therapie aufbringen missen (Zdahet al. 2005). Deshalb ist neben
den verwendeten objektivierbaren somatischen MéBsgr zur Verlaufsbeurteilung,
auch die Erfassung subjektiver Kriterien zur Evaravon Therapieverfahren sinnvoll
(Augustin 2001, Augustin et al. 2004b, Augustiralet2009, Lange et al. 1999, Touw et
al. 2001, Zschocke et al. 2005).

Derzeit wird daher der Patientennutzen im Rahmenklimischen Studien regelméalig
mit  standardisierten, nicht individuell gewichteten Fragebégen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat erhoben (Ang2@01, Augustin et al. 2004b,
Radtke und Augustin 2008Hierzu gibt es eine Vielzahl von Instrumenten, die
krankheitsspezifische Lebensqualitat im Bereich Demmatologie und somit auch von
Patienten mit Psoriasis und chronischen Wunderdealind zuverlassig in einfacher
Handhabung erfassen (Augustin et al. 1999, Auguddidl, Augustin et al. 2004b,
Finlay 1997). Es existieren bereits Uber 1000 Veestene Instrumente zur Erfassung
der Lebensqualitat (Bullinger 1997). Zu den valitie Fragebdgen gehdren unter
anderem der DLQI (Finlay & Khan 1994, Zacharia@ale000), der Skindex (Chren et
al. 1996) und der FLQA (Freiburg Life Quality-Assegent) (Augustin et al. 2000,
Augustin et al. 2004).

Meist wird die Lebensqualitat hier zu einem bestienmZeitpunkt ermittelt, so zum
Beispiel vor und nach einer Therapie, um aus dd¢speechenden Differenz den
Patientennutzen aus einer Therapie zu ermitteln.ne EiErh6hung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat gilt hierbeieah Hinweis fir einen hohen
patientenseitigen Nutzen einer Therapie (Reich R0@8erdings wird hierbei die

individuelle Wichtigkeit von Behandlungsbedirfnissannerhalb und zwischen
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Patienten vernachlassigt und berucksichtigt somdhtnden Nutzen nach den
Patientenvorlieben (Blome et al. 2009).

Die Erfassung der Lebensqualitat alleine ist alschanicht spezifisch genug zur
Messung eines erreichten Therapienutzens und sachit identisch mit dem Konstrukt

.Patientennutzen® (Augustin 2008a).

Es stellte sich also die Frage, wie der Patientem@muam sinnvollsten quantitativ

gemessen werden kann.

1.4.1 Probleme bei der Erfassung des Patientennagze
Obwohl der Begriff ,Nutzen“ vielfach verwendet wirdnd die Erfassung des
Patientennutzens gesetzlich vorgeschrieben istiglgesetzbuch Funftes Buch (SGB
V) 835b, GKV-Modernisierungsgesetz - GMG 2003)t @b bisher keinen allgemeinen
Konsens zur Definition des Begriffs ,Patientennatze
Sowohl das Gesetz (SGB V) als auch die zentralgyai@r der Nutzenbewertung, das
IQWIG und der Gemeinsame Bundesausschul3 (GBA) dnepfe dass der
therapeutische Nutzen primar als ,patientenrelearaiutzen“ festgelegt wird und
somit aus Patientensicht zu definieren ist. Dasleliet, dass die Bewertung durch den
Patienten selbst durchgefuhrt werden muss.
Zu den Aspekten des patientenrelevanten Nutzenkerzdtach IQWIG und SGB V
(Sawicki 2006, IQWIiG 20085KV-WSG 2007):

- Hohere Lebenserwartung (Verminderung von Mortglitat

- Weniger Beschwerden und Komplikationen (Vermindgruan Morbiditat)

- Hohere gesundheitsbezogene  Lebensqualitdt (Veroegse der

Lebensqualitét)

- Weniger Aufwand und mehr Patientenzufriedenheit
Sawicki betont zwar, dass diese Aspekte Einheitd@peh und messbar sein mussen,
aber dass dies auch einige Schwierigkeiten undI&mrab mit sich bringt und dass

haufig Fehler beim Messen des Nutzens auftreten.

Zurzeit zeigen Studien, dass es eine Divergenzchers der Nutzenbewertung aus
Arzt- und Patientensicht gibt. Der patientenrelégadutzen der Patientenperspektive
kann nicht vom Arzt eingeschatzt werden. Der Patemss also direkt befragt werden,

da nur der Patient selbst zuverlassig beurteilamkab er einen Nutzen aus einer
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Therapie gezogen hat oder nicht. So wurde beispeete in einer multizentrischen
Studie zur Ergebnisqualitat stationérer psychosisctar Rehabilitation anhand eines
strukturierten Therapiezielkatalogs gezeigt, dassrdpeuten weniger Ziele ankreuzten
als die Patienten selbst (Steffanowski et al. 2004)

Auch sind die Ziele, die die einzelnen Patientert der Behandlung verfolgen,
interindividuell sehr unterschiedlich (Blome et 2009, Kiresuk und Sherman 1968,
Touw et al. 2001). Patienten kdnnen nur einen igralevanten individuellen Nutzen
aus einer Therapie ziehen, wenn dieser mit denapiezielen Gbereinstimmt, die der
Patient an die entsprechende Therapie hat. Dallegnsgor einer Therapie immer die
individuellen Therapieziele erhoben werden. EineRé&iation ermoglicht dann auch

eine Bewertung der Entwicklung bzw. VeranderungeiiZiele Uber die Zeit.

1.4.2 Erfassung patientendefinierter Therapieziele

Es lassen sich theoretisch zwei verschiedene Memiatunterscheiden, um die

Therapieziele der Patienten zu erfassen (Gerh&@R)2

- Individuelle Neuformulierung der Therapieziele (GA&ainment Scaling)
Vorteil: mehr Individualitat

- Auswahl der Therapieziele anhand vorgegebener atdisterter Instrumente
(z.B. Fragebodgen, Checklisten)
Vorteil: bessere Vergleichbarkeit

Fur die Erfassung von Therapiezielen und desseaidBung sind eine Reihe von
verschiedenen Kategorisierungssystemen und Therajligen vor allem im
psychosozialen Sektor vorhanden (Steffanowski.e2G04). In vielen Arbeiten wurden
die verschiedenen Moéglichkeiten der Therapieziatsting untersucht und bewertet, so
z.B. in der Diplomarbeit von Gerhards (Gerhards&00

Ein bekanntes Verfahren zur Erfassung der patieeferierten Therapieziele ist das im
psychotherapeutischen Bereich von Kiresuk und r8aer (1968) entwickelte
Verfahren des Goal Attainment Scaling (GAS). Hierbandelt es sich um eine
individuelle Zielerreichungsmessung, bei welchejelem individuellen Fall die Ziele
vor einer Therapie neu formuliert werden. Fur jedagsl gibt es wiederum flnf
Erreichungsstufen, fur die jeweils ein beobachtbarkerapieereignis festgelegt wird.
Nachteil bei diesem Verfahren ist der relativ gré&@dwand, der fir diese Erhebung

betrieben werden muss.
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Nach Einschéatzung von Cytrynbaum et al. (1979)d&s$ Verfahren des GAS nur
bedingt fir eine Evaluation geeignet, sondern eoldher interventionell zur
Zieldefinition, Therapieplanung oder Complianceéundy eingesetzt werden.

Ein anderes Verfahren, welches im Bereich der Rétaion 1998 von Gerdes (1998)
entwickelt wurde, ist das Verfahren der ,zielorienen Ergebnismessung“ (ZOE)
mittels des IRES-Patientenfragebogens. Hierbei d&landkes sich um eine
individualisierte Pra-Post-Ergebnismessung mit reinesseren Standardisierung als
beim GAS. Die Patienten schétzen hierbei mit Hilfees Therapeuten anhand einer
Liste des IRES-Fragebogens die Ausprdgung der datargebotenen
Probleme/Symptome vor und nach der Therapie ein.

Zwingmann (2003) stellt die methodischen Problenkpeinler ZOE vor und vergleicht
diese unter anderem mit dem GAS. Eine Weiterentwiak dieser Verfahren der
Methodik der Nutzenerhebung mit GAS und der ZOHtstder PBI dar (Augustin et
al. 2009).

1.5 PBI - eine Methode zur Nutzenbestimmung

1.5.1 Entwicklung und Aufbau

Der standardisierte Fragebogen ,Patient Benefitexhd(PBIl) wurde 1997 vom

Competenzzentrum Versorgungsforschung in der Delogie (CVderm) des

Universitatsklinikums Hamburg Eppendorf, in Weitgkgicklung der oben genannten
Instrumente des GAS und der ZOE, entwickelt. Eaudat in dermatologischen Studien
eine valide Evaluation des patientendefinierten wg®lvichteten therapeutischen
Nutzens in der Behandlung verschiedener Hauterkirsggn (Augustin et al. 2009,
Reich 2008).

Hierbei werden durch den Patienten zuerst die iddellen subjektiven Therapieziele
anhand des ersten Fragebogens Patients NeedsdpaestiPNQ) unter Zuhilfenahme
einer standardisierten Itemliste mit vordefinieriZielen bestimmt und mittels einer
funfstufigen Likertskala, die von ,gar nicht* bisghr” reicht und der Option ,betrifft

mich nicht“, individuell und selbststandig gewichi@lome et al. 2009). Der PNQ
erfasst also die Wichtigkeiten der jeweiligen Batlangsziele fur den einzelnen

Patienten.

Anschlie3end wird das Ausmal} der Zielerreichungresdth des Therapieverlaufs bzw.

zu Therapieende mit einem zweiten Fragebogen, datier® Benefit Questionaire

(PBQ), ermittelt. Der Patient soll beurteilen, iewkeit seine individuellen
8
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Therapieziele durch die Behandlung erreicht wurditar hat der Patient ebenfalls die
funfstufige Likertskala und die Option ,betraf minkcht* zur Auswahl.

Die einzelnen ltems des PBI beziehen sich auf iWerdene Bereiche des Lebens, wie
das korperliche und psychische Befinden, die semidkontakte, die personliche
Leistungsfahigkeit in Alltag und Berufsleben sowie Lebensqualitat allgemein.

Durch die Gewichtung passen sich die Zielitems drean die individuelle Bedeutung

an, als es Items von Lebensqualitatsinstrumentewtuden (Augustin 2008a).

Neben der Standardversion (PBI-S) mit 25 Items @hgl), die generell fur alle
Hautkrankheiten anwendbar ist, wurden auch krams$eezifische Versionen des PBI
entwickelt und empirisch erprobt. Das Format und Aafbau sind jeweils gleich,
jedoch wurden hierbei teilweise krankheitsspezitssdtems verwendet, so dass die

Anzahl der vorgegebenen Items zwischen 20 und gren kann.

Krankheitsspezifische Versionen, teilweise nochvalidierung, existieren bereits fur
17 Krankheitsbilder, unter anderem fir die Vitiligdugustin et al. 2008a), Akne
(Augustin et al. 2008d), Wunden (Augustin et all20) das chronische Handekzem
(Blome et al. 2009), Allergische Rhinitis (Franziéeal. 2011) sowie kosmetische und
weitere (Reich 2008) Indikationen.

1.5.2 PBI-Wert

Das Ausmal’ der Zielerreichung kann anschliel3enkilfeider gewichteten Antworten

als Gesamtwert, dem PBI, abgebildet werden. Demwdrén aus beiden Fragebdgen
anhand der funfstufigen Likertskala werden fur diesamtwertberechnung die
nummerischen Werte 0-4 zugewiesen (Augustin €tC4l9).

Die Iltems ,gar nicht wichtig” und ,betrifft mich aht* werden mit O kodiert, so dass sie
keinen Einfluss auf den Gesamtwert haben. So kdnben jedem Patienten

unterschiedlich viele Ziele in die Gesamtwertbenerty einflie3en. Dies stellt sicher,
dass nur die individuellen Praferenzen eines Patiem die Gesamtwertberechnung
eingeschlossen werden (Reich 2008).

Dr. Rustenbach vom CVderm entwickelte einen Aldoniis, der aus den PBI-ltems
einen gewichteten Gesamtnutzenwert bildet, deniPBéngeren Sinne (Reich 2008).
Hierbei wird das Ausmall der Zielerreichung anhamd pweiligen Wichtigkeit

gewichtet. Hierdurch ist es irrelevant, wie vielielg ein Patient als relevant angibt, da

9
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man annimmt, dass der Behandlungsnutzen nicht go\dzahl der Behandlungsziele
abhangt (Reich 2008). Der PBI im engeren Sinne Wwastimmt, indem fiir jedes Item
die individuell bestimmte Wichtigkeit (PNQ) durchedSumme aller festgelegten
Wichtigkeiten geteilt und nachfolgend mit dem jegein Nutzen (PBQ) multipliziert
wird. Die Summe dieser Produkte ergibt schlieRtiem PBI (Abb. 1). Der PBI kann
dabei Werte von 0 bis 4 annehmen. Ein relevantézayuliegt bei einem PBt1 vor,
bei einem PBI von 0 besteht keinerlei Nutzen umdRBI von 4 stellt die maximale

Nutzenerreichung dar (Schafer et al 2010).

Abb. 1: Algorithmus zur Bestimmung des PBI-Gesamtnteenwertes mit k Praferenzitems (PNQ) und
Benefititems (PBQ); mdglicher Wertebereich der Iters und des Gesamtwertes: 0-4.

Dieser Algorithmus zur PBI-Gesamtwertberechnung deurin allen bisher
durchgefuhrten Studien eingesetzt und ist nachr &ineersuchung von Reich (2008) im
Vergleich mit neun weiteren Algorithmen der kliisand psychometrisch am besten
geeignete Algorithmus, um den Patientennutzen alotaurh

Der PBI stellt ein erprobtes, reliables (internenkistenz des PNQ mit Cronbachs
a>0,9)und valides Instrument zur Erfassung des patieaitgsn Therapienutzens dar.
Dies wurde mittlerweile in zahlreichen Studien lgél@ugustin 2008a, Augustin et al.
2008d, Augustin et al. 2009, Franzke et al. 20¥i¢ciR2008).

Der PBI zeigte eine gute Feasibility (Praktikakilitund Relevanz, Anteil fehlender

Werte lag bei allen ltems unter 2%)phe Anderungssensibilitat und Trennscharfe
(Augustin et al. 2009, Franzke et al. 2011, Rei20&).

Deutlich ansteigende PBI-Werte wahrend der Thenapeen auf eine hohe Sensitivitat

fur therapiebedingte Effekte und somit auf eine dmihgssensitivitat hin (Augustin et

al. 2009). Die patientendefinierte Nutzenbewertuhgch den PBI erscheint somit

langerfristig noch angemessener als durch die Eriggber Lebensqualitat (Augustin et
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al. 2007). Daher ist es sinnvoll, den PBI soweie vnndglich zu optimieren und mit
dieser Dissertation einen Teil zur Weiterentwickjuoeizutragen.

Reich (2008) zeigte beispielsweise, dass der PBidHinbeziehung der individuellen
Wichtigkeiten nicht bedeutsam an Validitdit gewinnekonnte. Dass eine
Wichtigkeitserhebung meistens keinen Validitatsztivgaerzielt, ist bereits von Russel
und Hubley (2005) und Russel et al. (2006) unteb&ziehung verschiedener Studien
beschrieben worden. Diese stellten einen Forscledgst Uber die kognitive

Wichtigkeitseinschatzung und dessen zeitliche $téibiest.

1.6 Entwicklung von patientendefinierten Therapieken

Wie Haartje (2008) festgestellt hat, steigert dasg&hen auf die Bedurfnisse der
Patienten die Zufriedenheit und damit auch die bsebealitdt. Es ist somit ndtig zu
wissen, welche individuellen Bedurfnisse Patierfitaben und wie sie sich andern bzw.
wovon diese abhangen. Im Bereich der Dermatologgeh bisher nur wenige Studien
vor, welche patientendefinierte Therapieziele edas Studien haben jedoch gezeigt,
dass viele Patienten noch unzufrieden mit der Therarer Psoriasis sind (Esposito et
al. 2006, Nast et al. 2006), daher ist eine Anpagsler Therapie an die Patientenziele
notig.

Aus diesem Grunde war diese Studie zur Erfassung deranderung von
Therapiezielen und dessen Wichtigkeit sinnvoll, uwfe Versorgung und die

Zufriedenheit der Patienten zu verbessern.

Die Veranderungen der Therapieziele Uber mehrengputkte bei Patienten mit
Psoriasis und Ulcus cruris ist bis heute nicht tsuteht worden. Es gibt keinerlei
Hinweise oder Studien aus der Literatur Uber ditviduellen Therapiezielverlaufe bei
Patienten mit Psoriasis und Ulcus cruris.

Uber die Veranderungen von Therapiezielen wird vailem in den
psychotherapeutischen Bereichen berichtet und ggforAus der klinischen Praxis der
psychotherapeutischen Behandlung ist beispielsws&annt, dass sich die Ziele der
Patienten &ndern und neue Ziele hinzukommen ko(Brtkmann et al. 2003, Hasler
und Schnyder 2002). Gerade die Aufgabe unerreienbdiele und eine alternative
Zielfestlegung tragen dabei zu einem subjektivemhidefinden bei (Wahl et al. 2005,
Wrosch et al. 2003, Wrosch et al. 2007).
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In der Therapieforschung (Psychotherapie) konnteeige werden, dass eine hohe
Ubereinstimmung der Therapieziele des Patienten daiten der Therapeuten zu
positiven Therapieergebnissen fuhren (Hasler uitohgier 2002).

In einer Studie von Gerhards (2008), in der Dates ambulanten Psychotherapien
untersucht wurden, konnte eine teilweise Uberemsting der Therapieziele von
Patient und Therapeut bestatigt, jedoch kein Zusammang zwischen
Therapiezielibereinstimmung von Patient und Therapait dem Therapieerfolg
nachgewiesen werden. Jedoch erfolgte auch in d&iseie keine Verlaufskontrolle der
Entwicklung der Therapieziele, sondern jeweils dierErhebung zu einem Zeitpunkt.
Brockmann et al. (2003) konnte feststellen, dassatiigegebene Ziele der Grad der

Zielerreichung héher war als fiir beibehaltene Ziele

Es stellt sich also die Frage, wie sich die Widkeig von Therapiezielen in der
Dermatologie &ndert und wovon diese abhangt, unsebeauf die individuellen
Bedirfnisse eingehen zu kdnnen und somit die Lepeadsat der Patienten zu

verbessern (Haartje 2008).

Die Einschéatzung der gesundheitsbezogene Lebeitsqust individuell verschieden
und unterliegt einem dynamischen Prozess, in densish lUber die Zeit andert. Die
Lebensqualitat wird durch verschiedene Mechanisimeginflusst, wie zum Beispiel
durch die Lebenserfahrung, den Gesundheitszustamdl wiele psychologische
Phanomene wie z.B. durch Anpassung (Adaptationpjr@o Erwartungen, Optimismus
sowie durch Selbstdisziplin und Selbstkonzeptioiligdn et al. 1997, Sprangers und

Schwarz 1999). Diese kdnnten auch Einflisse aut dexapieziele haben.

Wie es zu einer Erreichung der angestrebten Zigke u einer Anpassung der Ziele
kommt, wird bei Rasmussen et al. (2006) beschrieBere Veranderung der Ziele zur
Anpassung an die durch die Erkrankung eingescheanitoglichkeiten wird von ihm
auch als ,goal adjustment” bezeichnet und in Huoilbliauf den Einfluss der
Lebensqualitat bei Optimisten und Pessimisten satfit. Ein Mechanismus, den er
hierbei erwahnt, ist unter anderem der des ,,Coping*
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Unter Coping versteht man verschiedene Bewaltigstngiegien bei chronischen
Erkrankungen. Diese Krankheitsbewaltigungsstrategiénnen sowohl aktiv, z.B.
durch Wahl anderer Interessen und Hobbies, als autheiner emotionalen Basis
stattfinden. Uber den Einfluss verschiedener Cagtiategien auf die Lebensqualitat
von Psoriasispatienten berichteten bereits Foratirad. (2002) und Rapp et al. (2001).
Nach Rapp und Kollegen sind die zumeist verwend€@pingstrategien bei Patienten
mit Schuppenflechte zur Vermeidung unangenehmealsoz-olgen: ,Bedeckung der
Hautveranderungen (78%), den Personen Uber diepfehfiechte erzahlen (76%),
erzahlen, dass die Psoriasis nicht anstecker{@6%b) sowie sich selbst zu sagen, dass
die meisten Personen ihr Problem nicht versteh2%)7 Rapp et al. vermitteln jedoch
den Eindruck, dass die verwendeten Coping-Stratagzht wirksam zur Verbesserung
der Lebensqualitat beitragen kdnnen. Fortune edtellten dartber hinaus fest, dass es
keine Unterschiede der Lebensqualitat in Abhé&ngigian Schweregrad gab und dass
die am haufigsten verwendeten CopingstrategienemAkzeptanz, Planung, aktiven
Krankheitsverarbeitung und positiven Umdeutungitage

Coping fiuhrt im Rahmen der Anpassung somit zu eitdmbewertung der
Krankheitssituation und kann auch fur ,Responsdt“sterantwortlich sein (Guthlin
2004).

Bei Response Shift geht man davon aus, dass elrerdtiebensqualitat berichtet wird,
als externe Beobachter dieses vermuten wirdernst$o Bezug auf die Lebensqualitat
bereits bekannt, dass chronisch kranke Patientenledensbedrohlich Erkrankte eine
ahnlich gute Lebensqualitdt angeben, als wenn smurgl waren (Sprangers und
Schwartz 1999, Ubel et al. 2003). Diese sich vesamie Einschatzung der
gegenwartigen Lebensqualitat wird auch als ,Resp@tsft” bezeichnet, was so viel
hei3t wie ,Neubewertung“ oder ,Veranderung des Bewegsmaldstabes” und einem
veranderten Gesundheitszustand folgt (SprangerSandartz 1999, Guthlin 2004).
Response Shift kann somit einen winschenswerteragsymgsmechanismus an eine
Krankheit darstellen, durch den die Beschwerdenwasiger belastend empfunden

werden, da sich ihr Mal3stab, an dem die Beschweagemessen werden, verandert hat.

Man geht von drei verschiedenen Mechanismen aagjain Response Shift zu Grunde
liegen. Hierzu gehdren (Schwartz und Sprangers ,18p€angers und Schwartz 1999,
Guthlin 2004):

13



Einleitung

- Rekalibrierung: Anderung interner Standards aufgruwon sozialen,
intraindividuellen Vergleichsprozessen, auf dener d&Einschatzung der
gegenwartigen  Lebensqualitdt  beruht. Zum  Beispiel eranderte
Selbsteinschatzung bei gleicher Auspragung aufgruo Vergleichen mit
anderen Patienten, die evtl. starker betroffen.sind

- Reprioritisierung:  Anderung von entsprechenden Bewegen/Relevanz
(Wertigkeiten). Einzelne Aspekte gewinnen fur deatiéhten an Bedeutung,
wahrend andere an Relevanz verlieren.

- Rekonzeptualisierung: Komplette  individuelle Neukeption  von
gesundheitsbezogener Lebensqualitat.

Ungeklart ist hierbei jedoch die Frage nach den amumenhdngen und der
Auftretensreihenfolge.

Ubel et al. (2010) kritisieren zudem diese Eintaguund empfehlen den Begriff
Response Shift nicht mehr zu verwenden, sonderrPd@omene direkt mit Skalen-
Rekalibrierung und Adaptation zu benennen. Diesemihg ist auch Blome (2012).
Nach Ubel et al. sei keine Unterscheidung mogliadhy eine tatséchliche
Lebensqualitiats-Anderung im Sinne einer Reprideiti;ig, ohne Beeintrachtigung der
Validitat, statt gefunden hat oder ein Messfelewy. eine Einschrédnkung der Validitat
durch eine Skalen-Rekalibrierung vorliegt. Der kis§ des Phanomens
Rekonzeptualisierung auf die Validitat sei nocthhigeklart.

Zudem gibt es viele Schwierigkeiten bei der Erfagsder Faktoren von Response Shift
(Schwartz et al. 2006). So wird schon seit geraufiegr nach einer optimalen Losung
zur Erhebung des Phanomens Response Shift geSacbthlussfolgerten Howard et al.
(1979), dass der Effekt des Response Shift wahirdattenur durch eine retrospektive
Messung erfasst werden kann, bzw. durch einen €kegnder retrospektiv die
Auspragungen zum vorherigen Zeitpunkt bestimmt etz et al. 2006, Schwartz und
Sprangers 2010). Eine Messung der Ph&dnomene dgmoriRes Shift anhand eines
Thentests werden jedoch von Ubel et al. (2010)skeit, da keine Unterscheidung der
einzelnen Phanomene und weiterer Einflisse wie IR&as moglich sei.Einen
Uberblick tiber die Methoden der Erfassung von RespoShift im Bereich der
Lebensqualitat finden sich auch bei Schwartz uncar@pers (1999), Schwartz et al.
(2006) und bei Blome (2012). Blome ist allerdingsr dMeinung, dass alle bisher
existierenden Instrumente ungeeignet seien, unPtdaaomen Response Shift in allen

Qualitaten zu erfassen, bzw. dass andere Mechanisiadei vernachlassigt wurden.
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Eine Unterscheidung der Effekte, bzw. die Festsatgl]l ob eine Adaptation oder eine
Wirksamkeit der Behandlungen zu einer Anderunglaggensqualitat gefihrt hat, ist
von entscheidender klinischer Bedeutung (Schwardt. 2006).

Untersuchungen auf das Vorliegen von Response Shiftlen beispielsweise bei
Krebspatienten und Strahlentherapien durchgefiBregtvelt und van Dam 1991,
Mechteld et al. 2000).

Inwiefern das Phanomen Response Shift bei der “eréang der
Therapiezielwichtigkeit, zum Beispiel durch die Maaismen der Reprioritisierung
oder Rekonzeptualisierung, bei Patienten mit Psisrimder chronischen Wunden

vorliegt, ist bisher nicht untersucht worden.

Wenn ein Ziel nicht erreicht wird, ist eher davarsaugehen, dass auch die Wichtigkeit
Uberwiegend stabil bleibt, es sei denn es komméaederes Phanomen wie Coping oder
Response Shift zum Tragen.

Eine im Verlauf abnehmende Wichtigkeit einzelneef@pieziele kbnnte somit neben
einer tatsachlichen Abnahme der Beeintrachtigurrghdeine teilweise oder komplette
Zielerreichung auch bei Fortbestehen der Beeintigiatg durch Entwicklung besserer
Copingstrategien oder im Rahmen der Anpassung, agjastment (Rasmussen et al
2006), Gewohnung, Response Shift oder gar eindgRason begrindet sein.

Eine Zunahme der Wichtigkeit konnte hingegen dureme Zunahme der
Beeintrachtigung oder eine andere Einschatzung ngedsein, z.B. dass eine
Zielerreichung im Verlauf moglich erscheint, dierler vielleicht nicht méglich

erschien.

Es gilt somit herauszufinden, ob sich die Theraplezchtigkeit, in der indirekt
wahrscheinlich auch die subjektive Gesundheitsbiitzeing zum Ausdruck kommt,
mit der Zeit verandert.

Im Rahmen dieser Studie soll daher die Entwicklueg Therapieziele Uberpruft
werden, um die Erhebung des Nutzens effizientemaahen, indem Hinweise auf den
optimale Zeitpunkt bzw. die Haufigkeit der Wichtejtserhebung ersichtlich werden.
AulRerdem ergeben sich aus der bisher gesichtetenatur Uber die Erfassung des
individuellen Therapienutzens und der Therapiezsd® Patienten, vor allem im
psychotherapeutischen Bereich, verschiedene Felgegien, die in dem nun

folgenden Teilen dieser Arbeit vorgestellt werden.
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1.7 Fragestellung und Zielsetzung

Ziel der vorliegenden Studie ist es, auf Grund désher wenig untersuchten
Entwicklung der patientendefinierten Therapieziele der Dermatologie, den
Zusammenhang zwischen Therapiezielen und der Agspgader Beschwerden, der
Krankheitsdauer bzw. der Zielerreichung unter Vewiang des PBI zu untersuchen.
Hierbei soll zudem die Stabilitdt bzw. Veranderutgy Therapieziele der Patienten
Uberpruft werden.

Um den PBI in Zukunft noch zuverlassiger einsetzerkbnnen und die Entwicklung
der Therapiezielpraferenzen besser verstehen zuoekdrsollen in der vorliegenden

Studie folgende Fragen geklart werden:

1. Wie ist der Zusammenhang zwischen dem objektivdnw8regrad der Psoriasis
mittels PASI mit den Therapiezielen und dessen Migéung?

2. Wie Kkorreliert die subjektive Wichtigkeit einzelnérherapieziele mit der
aktuellen subjektiven Auspragung der jeweiligen iBeéachtigung, die das Ziel
zum Ausdruck bringt, bei Patienten mit Psoriasid Uicus cruris?

3. Wie verandert sich die subjektive Wichtigkeit eilmez Therapieziele mit der
Dauer der Erkrankung?

4. Wie verandert sich die subjektive Wichtigkeit eilmeg Therapieziele in

Abhangigkeit von der Zielerreichung?

Aus den Ergebnissen, wie und ob sich die Theraglezierandern, sind Ruckschlisse
maoglich, ob es genligt die Therapieziele zu BeginereTherapie zu erheben, oder ob
sie im Verlauf reevaluiert werden missen bzw. vagnah die Ziele erhoben werden

mussten, um valide zu sein.
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2. Material und Methoden

2.1 Studiendesign/Studienmethodik

Diese Dissertation gliedert sich in drei Teile. g erfolgten zwei retrospektive
explorative Vorstudien und eine prospektive Langegtstudie unter Verwendung des
PBI.

Anhand der vorliegenden Daten der KohortenstudRsoHealth 2007* (siehe Kapitel
2.2.2) und ,PsoBest 2007-2010“ (siehe Kapitel 3,3.;d denen Patienten mit
gesicherter Diagnose der Psoriasis unter AnderemFdagebogen PBI (Anhang 1)
verwendeten, erfolgten die zwei Vorstudien.

In einer anschlieRenden Haupterhebung wurden netenprospektiv in einer nicht-
randomisierten Langsschnittstudie bei ambulanteraenisenen Patienten mit Psoriasis
bzw. Ulcus cruris tUber einen Zeitraum von jeweishs Monaten erhoben. Erfasst
wurden  hierbei neben epidemiologischen Daten die spfgung der
Beeintrachtigungen, die Wichtigkeit von Therapiéaieund die Zielerreichung anhand
des standardisierten Fragebogens PBI und einesremiheu entwickelten Bogens. Ziel
war hierbei die Erhebung der Stabilitat bzw. Vegmadg von Therapiezielen Uber den
oben genannten Zeitraum unter Praxisbedingungerdessen Beeinflussung durch die

Auspragung und die Zielerreichung.

2.2 Vorstudie 1 - PsoHealth

2.2.1 Ziel

Anhand der Daten der nationalen querschnittlichehdftenstudie ,PsoHealth 2007*
(n=2009) wurde der Zusammenhang der Erkrankungsdaitalen Angaben im PNQ
Uberprift. AuRBerdem wurde kontrolliert, ob die Tdmeziele bei unterschiedlichem

Schweregrad stabil blieben oder sich veréanderten.

2.2.2 PsoHealth

Die Studie PsoHealth wurde zur Erfassung der Vgrsagssituation und -qualitat sowie
der leitliniengerechten Versorgung der PsoriasiB@utschland durchgefihrt. Sie war
ein Projekt des CVderm. Es wurden klinische undep&tnrelevante Daten, wie z.B.
Schweregrad, Therapie, Lebensqualitdt und der RBE3tandardversion, von n=2009
Patienten mit Psoriasis erfasst. Die Datenerhelfand von Mai bis Juli 2007 in 130
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dermatologischen Praxen und Kliniken statt. Die dbrgsse dieser Studie wurden
bereits veroffentlicht (Augustin et al. 2008e).

2.2.3 Verwendete Daten

Die verwendeten Daten (n=2009) wurden durch das e@Ydzur Auswertung zur
Verfiigung gestellt.

Fur die Beantwortung der Fragestellung, ob es eidesammenhang zwischen
Erkrankungsdauer bzw. Schweregrad und der Wichtigken Therapiezielen gab,
wurden nur Patienten in die Analyse eingeschlossk®&, mindestens 21 der 25
Therapieziele beantwortet hatten.

AulRerdem wurden nur Daten von Patienten berickgichtlie eine maximale
Erkrankungsdauer von bis zu 20 Jahren aufwieseneing Konfundierung durch das
Lebensalter der Patienten, welches mit der Erknag&dauer korrelierte, statistisch
auszuschlieBen. Um eine bessere Vergleichbarkeit Gleppen untereinander zu
erreichen, wurde dartber hinaus die Studienstidigomeiter angepasst, indem sie zu
gleichen Teilen aus Mannern und Frauen bestand.vBieendete Zufallsstichprobe

setzte sich aus n=762 Patienten zusammen.

Zur Beurteilung des Zusammenhangs der Zielwichtighet der Erkrankungsdauer
wurde im Rahmen einer nationalen ExpertenkonfememzPsoriasis am 23.04.2010 in
Berlin die Einteilung der Erkrankungsdauer in vi@ruppen vorgenommen und
diskutiert (bis 0,5 Jahre, 0,5 bis 2 Jahre, 2 Biddhre und tber 10 Jahre).

Diese Einteilung wurde zur Auswertung der Datenriidemen. Da der Beginn der
Erkrankung nur als Jahreszahl vorlag, wurde beiHlateilung der Patienten in die
entsprechenden Gruppen jeweils von einer Diagnelbasg in der Jahresmitte (30.06.)
ausgegangen. Somit konnte mit einer Abweichungnaarimal einem halben Jahr vom
tatsachlichen Zeitpunkt der Diagnosestellung ausggen werden.

Die Kategorien wurden deshalb wie folgt angepdsst0,5 Jahre, 0,5 bis 2,5 Jahre, 2,5
bis 10,5 Jahre und 10,5 bis 20,5 Jahre.

2.2.4 Statistische Auswertung
Es erfolgte eine Korrelationsprifung der Erkranladsgier mit dem Alter der Patienten

mittels Pearson-Korrelationstests.

18



Material und Methoden

Danach wurde die Anzahl der Patienten, die ein 2isl ,ziemlich/sehr wichtig"
bewertet hatten, fir die jeweiligen Items erfasstd uaufgeteilt nach den vier
Erkrankungsdauergruppen tabellarisch und graphisdform von Balkendiagrammen
dargestellt.

Dasselbe Verfahren wurde auch bei der Uberprifuzg Zusammenhangs zwischen
Schweregrad und Therapiezielwichtigkeit durchgefihr

Da bei der Auswertung auffiel, dass die Erkrankdager mit dem Schweregrad PASI
konfundiert war, wurde dies bei einer erneuten Aertwng bericksichtigt. Es erfolgte
eine Aufteilung des Schweregrades in zwei PASI-@empund diese wurden bei der
Betrachtung des Zusammenhangs der Zielwichtigkeit der Erkrankungsdauer

bertcksichtigt.

Zur Signifikanzprufung auf Unterschiede zwischen geer Erkrankungsdauergruppen
wurde der Chi-Quadrattest durchgefuhrt. Ein p-W&05 (5%) wurde als signifikant
gewertet. Jedoch wurde der p-Wert von 0,05 nichtdfé Multiple Testung adjustiert.

Signifikante Ergebnisse sollten daher mit Vorsiatérpretiert werden.

Der Zusammenhang der Krankheitsdauer mit inteikalilsrten Variablen (Alter, PASI)

wurde mit der Varianzanalyse (ANOVA) analysiert.

Die Analysen wurden mit dem Statistikprogramm SRS#tistical Package for the
Social Sciences) 18.0 fur Windows ausgefimd mit Excel graphisch dargestelit.

2.2.5 Ethische Aspekte
Es wurden nur bereits vorliegende pseudonymisiedten verwendet. Fur die Studie
PsoHealth lag bereits ein Ethik-Votum der Ethikkoission der Landesarztekammer

Hamburg vor.
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2.3 Vorstudie 2 — PsoBest

2.3.1 Ziel

Anhand der langsschnittlichen Daten aus PsoBest,d#itschen Psoriasis-Register des
CVderm, in dem unter anderem der PBI in Standasimeverwendet wird, wurden die
Veranderungen der Wichtigkeiten nach einem und zagti Jahren ausgewertet. Ziel
war es, mindestens n=50 Registerpatienten zu aeadys die bereits zweimal bzw.
dreimal den PNQ ausgefullt hatten.

AulRerdem wurde untersucht, ob eine Zielerreichutig, sich in entsprechenden
Angaben im PBQ wiederspiegelt, zu einer Anderung Zelwichtigkeit im PNQ
fuhrte.

2.3.2 PsoBest

Bei PsoBest (www.psobest.de) handelt es sich um hisiang grof3te deutsche
Psoriasis-Register. Es wird von der Deutschen Derdogischen Gesellschaft (DDG),
dem Berufsverband der Deutschen Dermatologen (BVDRJ dem CVderm unter
Leitung von Prof. Dr. Augustin betrieben.

In PsoBest sollen Daten von 3500 Patienten miti@sierund Psoriasis-Arthritis erfasst
werden, die auf Biologika oder Systemtherapeutikgestellt wurden. Daten werden
hierfir in Kliniken und Praxen gesammelt. Angedirebaren hierfir ca. 250

Kooperationspartner.

Es handelt sich hierbei um eine Langzeitstudiejen die Patienten Uber jeweils funf
Jahre verfolgt und so Erkenntnisse zum Langze#auérlder Psoriasistherapie
(Wirksamkeit, Sicherheit und Vertraglichkeit, Nelérkungen, Patientennutzen, Art
und Haufigkeit von Therapiewechsel) gewonnen wer@snutzt werden bei PsoBest
zur Datengewinnung neben dem PASI und dem DLQI adeh PBI in der

Standardversion.

Die Datenerhebung erfolgt seit 2007 bis vorauskotht2016. Die Datenerhebung
erfolgte im ersten Jahr vierteljahrlich und dandwibjéahrlich, so dass pro Patient
insgesamt zwolf Mal in funf Jahren Daten erhobenrder. Die eingeschlossenen
Patienten wurden alle bei der ersten Visite (V1) @in neues Systemtherapeutikum
eingestellt und gaben ihre Therapieziele mit Hdés PNQ an. Bei der vierten Visite
(V4) nach einem Jahr und bei der sechsten Visit@) (vach 2 Jahren wurden die

Zielerreichung anhand des PBQ und somit der EdelgTherapie bewertet und erneut
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die Therapieziele erhoben. Wahrend der Erhebunigsaen ein Therapiewechsel oder
ein Absetzen der Systemtherapeutika erfolgt sein.

2.3.3 Verwendete Daten

Die Daten (PBI) wurden durch das CVderm zur Auswegtzur Verfiigung gestellt.

Fur die Beantwortung der Fragestellung, ob es eidgsammenhang zwischen der
Wichtigkeit von Therapiezielen und der Zielerreingugab, wurden nur Daten von
Patienten verwendet, die zu V1 und V4 den PNQ beatét hatten (n=363) und bei
denen der Abstand zwischen den Visiten 12+2 Momhatieug. Dies traf auf n=295

Patienten zu.

AulRerdem wurden Daten von n=48 Patienten ausgedwditezu V1, V4 und V6 den

PNQ ausgeflllt hatten und bei denen der Abstandchwen den Visiten jeweils 12+2
Monate betrug

2.3.4 Statistische Auswertung
Bei der Auswertung der vorliegenden Daten wurdefgeinde Fragestellungen

beantwortet.

a. Veranderung der Therapiezielwichtigkeit Uber dié Ze
Zuerst wurde Uberprift, inwiefern sich die Therabvichtigkeiten generell nach
einem bzw. Uber zwei Jahre verdnderten. Hierbéahdslie Méglichkeit, dass

1. die Ziele an Wichtigkeit konstant gleich wichtigdiden,

2. an Wichtigkeit zunahmen,

3. an Wichtigkeit abnahmen,

4. eine wechselnde Wichtigkeit in der Erhebung Uber deitpunkte zeigten.
Es wurde fur jedes Ziel die Wichtigkeitsdifferenz pis +4) von V1 zu V4 bzw. zu V6
ermittelt. AnschlielRend wurde die Anzahl und deozentuale Anteil der Patienten
berechnet, die eine Wichtigkeitszunahme, Wichtitgedinahme und stabile Wichtigkeit
fur jedes Ziel zeigten, und anschlielend tabetibrisnd graphisch in Form von
Balkendiagrammen dargestellt.
Die Angabe ,betrifft mich nicht* wurde dabei mit dé&ngabe ,gar nicht wichtig®

gleichgesetzt.
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b. Generelle Zielerreichung der Studienstichprobe
Vor der Betrachtung des Zusammenhangs von Zietdhweg und
Therapiezielwichtigkeit wurde die mittlere Zieleoieung der Studienstichprobe anhand
des PBQ zum Zeitpunkt V4 fur jedes Item UberprDie "betraf mich nicht"-Option
wurde hierbei nicht bertcksichtigt. Es erfolgte eeitabellarische Darstellung der
erreichten Mittelwerte, Standardabweichungen undlibtee sowie eine graphische

Darstellung der Zielerreichung fur jedes Ziel irrfRovon Balkendiagrammen.

c. Verdnderung der Therapiezielwichtigkeit in Abharkgiy von der
Zielerreichung
Hieraufhin wurde untersucht, inwiefern die Wichtgisveranderung von V1 zu V4 mit
der Zielerreichung zu V4 korreliert. Zuerst wurdeetprift, welche Angaben Patienten,
denen ein Ziel ,nicht mehr wichtig“ bzw. ,weiterhimichtig“ war, im PBQ gemacht
hatten. Zu ,nicht mehr wichtig“ zahlten alle Patim die zum Zeitpunkt V1 ein Ziel
als mindestens ,etwas wichtig” und zum Zeitpunktald ,betrifft mich nicht* im PNQ
bewertet hatten. Zu den ,weiterhin wichtig“ zahlteile Patienten, die zum Zeitpunkt

V1 und V4 das jeweilige Ziel im PNQ als mindestgetsvas wichtig” beurteilt hatten.

Bei ,nicht mehr wichtig" wurde angenommen, dass Trerapie geholfen habe und
deshalb zu V4 keine Beschwerden mehr bestandese®misste sich im PBQ durch
die Angabe, dass die Therapie mindestens ,etwaglfgeh habe, wiederspiegeln. Mit
der Annahme Ubereinstimmend wirden Patienten deieeiele ,nicht mehr wichtig“
waren also seltener angebenhabe "gar nicht geholfen”. Eine inkorrekte Angaligev
hingegen die Angabe "betraf mich nicht".

Patienten denen die Ziele ,weiterhin wichtig” ward®nnten hingegen haufiger mit
~gar nicht geholfen” antworten, jedoch auch einévise Zielerreichung aufweisen.
Auch hier wére die Angabe es ,betraf mich nichtfeefalsche Angabe.

Es erfolgte eine tabellarische Darstellung der Bnggse, in der die Zielerreichung der
Patienten denen ein Ziel ,nicht mehr wichtig” waerer denen ein Ziel ,weiterhin
wichtig” war, gegenubergestellt wurde.

AnschlielRend wurden die WichtigkeitsveranderungePNQ betrachtet, wenn ein Ziel
im PBQ als erreicht bzw. nicht erreicht angegebarde. Bei dieser Auswertung wurde
ebenfalls die Angabe ,betrifft mich nicht* mit ,garcht wichtig“ im PNQ gleichgesetzt
und im PBQ als ,missing“ gewertet.
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Man kdnnte davon ausgehen, dass je besser eierZéatht wurde, desto starker wirde
es an Wichtigkeit verlieren, und dass die Zielwigkeit gleich bleibt, wenn ein Ziel

nicht erreicht wurde.

Zur Uberprufung wurden zuerst nur die Patientenaobtet, die ein Ziel erreicht hatten
und dessen Wichtigkeit gleich blieb oder abnahml{®=248). Fur diese Stichprobe
wurde die Korrelation von Therapiezielwichtigketisahme von V1 zu V4 mit der
Zielerreichung zu V4 anhand des Pearson-Korrelskioeffizienten (r) und der
zugehdrigen Signifikanz (p) zweiseitig getestetn BrWert <0,05 (5%) wurde als

signifikant gewertet. Die gewonnenen Ergebnissedemitabellarisch dargestellt.

AnschlieRend wurde die Wichtigkeit zum Zeitpunkt Whd V4 nur der Patienten
betrachtet, die bei dem jeweiligen Ziel zu V4 im@Rjar nicht geholfen“ angaben und
somit das Ziel nicht erreicht hatten.

Zu erwarten ware eine Stabilitat der Wichtigkeilsoa keine Verénderung der
Therapiezielwichtigkeit von V1 zu V4, nicht zu emen ware dementsprechend eine
Zu- oder Abnahme der Therapiezielwichtigkeit um deistens einen Punkt.

Da der Anteil der Patienten, die zu V4 ,gar nichhglfen* angegeben hatten, nur sehr
gering war (je nach Ziel zwischen 1,4% und 9,8% &%), erfolgte aufgrund des
geringen Stichprobenumfanges hier nur eine deskeijhistung. Eine Signifikanz bzw.
ein Konfidenzintervall liel3 sich hier nicht bereelnn Nicht einbeziehbar waren hierbei
die Daten von Patienten, die zu V1 oder V4 keinggakren gemacht oder bei V1

Lbetrifft mich nicht* angegeben hatten.

Alle Analysen wurden mit dem Statistikprogramm SHS3) fur Windows ausgefuhrt

und mit Excel graphisch dargestellt.
2.3.5 Ethische Aspekte

Fur die Studie PsoBest lag bereits ein Ethik-Votuor. Es wurden nur bereits

vorliegende pseudonymisierte Daten verwendet.
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2.4 Hauptstudie — PBI 2.0

2.4.1 Ziel

Die Hauptstudie wurde prospektiv als nicht-konteste, nicht-interventionelle
Beobachtungsstudie im L&ngsschnitt unter Verwendudgs standardisierten
Fragebogens PBI durchgefihrt.

Die Langsschnitterhebung erfolgte sechsmal in nlichan Abstéanden Uber ein halbes
Jahr (T1 bis T6) bei ambulanten erwachsenen Patiemiit Psoriasis bzw. mit

chronischen Beinulcera (Ulcus cruris). Angestrebtde hierbei eine Patientenzahl von
jeweils 50, also insgesamt 100 Patienten. Eineisssmhe Powerberechnung zur
Festlegung der erforderlichen Patientenzahl wahtrsinnvoll, da es sich hierbei um
eine explorative Studie handelte und keine Hypa@hegetestet wurden. Untersucht
wurden die Auspragung der Beeintrachtigungen, diehtgkeit von Therapiezielen

und die Zielerreichung zu jedem Zeitpunkt von T1T4& Die Behandlungsziele der
Patienten wurden mit dem PNQ und die Zielerreichmitgdem PBQ des PBI sowie die
Auspragung der Beschwerden mit einem separatereboggn erfasst.

Ziel war die Erhebung der Stabilitat bzw. Veranaerwon Therapiezielen Uber den
oben genannten Zeitraum und deren Beeinflussunghddie Auspragung und die
Zielerreichung bei ambulanten Patienten mit Psw@viasnd Ulcus cruris unter

Praxisbedingungen.

2.4.2 Fragebogen
Fur die Haupterhebung wurde ein Fragebogenset weleteund ausgewertet, das je
nach Zeitpunkt aus vier bzw. drei Teilen bestandh@ng 4).

1. Teil: Allgemeine Angaben

In Zusammenarbeit mit dem Doktoranden Christian nElawurde ein kurzer
Allgemeiner Fragebogen entwickelt. Dieser Fragehag@ob zu Beginn der Studie die
soziodemographischen und krankheitsbezogenen Datém, z.B. das Alter der
Befragten, Geschlecht, Krankheitsdauer bzw. Alterimb Auftreten der
Psoriasis/chronischen Wunde, Schulabschluss ungneeiDaten. Es wurde aul3erdem
nach den bereits verwendeten Therapien anhand eorgegebenen Liste gefragt.

Dieser Bogen wurde nur zum ersten Termin ausgefullt
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2. und 3. Teil: PBI bestehend aus PNQ und PBQ

Der Fragebogen PNQ diente der Erfassung der ingdleh Wichtigkeiten der
Therapieziele. Der nachfolgende Bogen PBQ dienté&dassung des Therapienutzens:
Hier wurde nach der aktuellen Therapie gefragt umtschlieRend nach dem
Therapieerfolg.

Die Fragebdgen des PBI wurden in ihrem Aufbau wé&gehend dbernommen. Es
wurde lediglich die Option ,betrifft mich nicht* unein ,weil___ “ (Freiraum fir
individuelle Angaben) ergéanzt, da diese im Rahmen Ftagestellung einer anderen
Doktorarbeit benotigt wurde.

Fur die Patienten mit Ulcus cruris kam dabei denkheitsspezifische Version PBI-W
mit 22 Items und fur Patienten mit Psoriasis di@n8ardversion PBI-S mit 23 Iltems

zum Einsatz.

4. Teil: Aktuelle Auspragung

Anschlielend folgte ein Fragebogen, der die alduelhuspragung der

Beeintrachtigungen, die mit den jeweiligen Zieless ®PNQ korrespondieren, auf einer
funfstufigen Ratingskala erfasst. Die Auswahl dexgen orientierte sich hierbei eng an
dem bereits bestehenden PNQ, um auf eine entspmgeheorrelation schlieen zu
kénnen. Fur die Antwortmoéglichkeiten wurde wie beiRNQ eine flnfstufige

Likertskala als Bewertungsmal3stab verwendet.

Nachdem die ersten Entwilrfe des Fragebogens festigdf waren, wurden vier
unabhangige Personen, die an Schuppenflechte unbd&mitis litten bzw. gesund
waren, hinzugezogen, um den Fragebogen auf Veistiikeit und die Handhabung zu
Uberprifen. Im Anschluss wurde Uber eventuelle $afigkeiten beim Ausfullen und
Verstandnisschwierigkeiten berichtet. Das Feedhaak sehr positiv und nur kleine

Formulierungsdnderungen mussten vorgenommen werden.

Die langsschnittlich befragten Patienten fllltemgd-olgendes aus:

Nur T1: Allgemeine Angaben

T1-T6: um ,betrifft mich nicht weil“-Option erwestter PNQ und PBQ, Ausmal3
der jeweiligen Belastung

Nur T6: Retrospektive Einschatzung der Auspragungl (nicht Gegenstand
dieser Dissertation)
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2.4.3 Patientenkollektiv
Es wurden sowohl erwachsene Patienten mit Psor@dsiauch erwachsene Patienten
mit Ulcus cruris in diese Studie eingeschlossem &ngestrebte Patientenzahl lag bei

jeweils 50 Patienten.

2.4.3.1 Einschlusskriterien

Eingeschlossen wurden volljahrige Patienten mahaticund weiblichen Geschlechts,
die eine gesicherte Diagnose einer Psoriasis oihes dJlcus cruris aufwiesen. Es
wurden Patienten jeglicher Schweregrade und Themagingeschlossen.

Eine weitere Voraussetzung war, dass die Patiefiegr ausreichende geistige,
korperliche, psychische und sprachliche Fahigkeitegrfigten, um an einer
deutschsprachigen Fragebogenerhebung teilnehmekoaonen. Ebenso musste die

schriftliche Einverstandniserklarung unterschrieberliegen.

2.4.3.2 Ausschlusskriterien
Patienten, die die Einschlusskriterien nicht etfin] wurden in dieser Studie nicht

eingeschlossen.

2.4.4 Patientenrekrutierung
Die Rekrutierung der Patienten mit Psoriasis fandZeitraum von Mérz bis Juni 2010
im Dermatologikum Hamburg, in einer weiteren Arztys in Hamburg und in der

Psoriasisambulanz des UKE statt.

Fur die Patienten mit Ulcus cruris erfolgte die Rederung von April bis Juli 2010 in
der Wundtherapie-Sprechstunde der Hochschulambuldiiz Wunden des
Comprehensive Wound Center am Institut fur Versoggforschung in der
Dermatologie und bei Pflegeberufen des UKE sowieimer weiteren niedergelassenen

Praxis in Hamburg.

Die fur die Studie in Frage kommenden Patientendemirin den entsprechenden
Einrichtungen angesprochen und vor Beginn der 8nteilnahme mundlich und mittels
des Informationsbogens (Anhang 2) dber Studieninhaiel der Studie,

Durchfihrungsmodalitdten und den Datenschutz adsflihaufgeklart. Die Patienten

wurden ebenfalls darauf hingewiesen, dass die e an dieser Studie freiwillig
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war und eine Nichtteilnahme keine Nachteile mithslaringen wirde. Sobald die
Patienten mit dem Studienvorhaben einverstandererwamnd keine Fragen mehr
bestanden, wurden durch die Patienten die Einveistgerklarung (Anhang 3) zur

Studiendurchfuhrung und die Erklarung zum Datenchaterschrieben.

Anschlie3end konnte vor Ort der erste Fragebogéi g&lbststandig ausgefullt werden

bzw. wurde den Patienten zum Ausfillen nach Hausgegeben.

Im Anschluss erfolgte die Zusendung der Fragebog@mal monatlich, also im
Abstand von 1, 2, 3, 4 und 5 Monaten, nachdem dé&ogien ausgefullt wurde, auf
postalischem Wege, wobei neben einem Anschreibech agin voradressierter
Freiumschlag beigelegt wurde. Der Fragebogen wdeadgei durch die Patienten zu
Hause ausgefullt und anschliel3end portofrei zugedchickt. Die vorliegenden Daten
wurden mittels Microsoft Excel Version 2007 psewguisiert erfasst.

Darlber hinaus erhielten alle Patienten zum Zekpdd, als Zeichen unseres Dankes
und zur Motivation, ein Tutchen Gummib&rchen urid Bhatienten, die mindestens vier
Bogen ausgefillt zuriick gesendet hatten, ein kdeiDankeschon in Form eines

Buchgutscheins tber 15 Euro.

2.4.5 Fehlerprifung

Die Eingaben wurden stichprobenartig in einem Umfavon 5% (n=30) der
eingegangenen Erhebungsbdgen (n=596) auf Eingdeeféberpriuft. Hierzu wurden
mit Hilfe des ,Quanten-Zufallszahlengenerator* htivww.randomnumbers.info/

Stand 16.01.11) 30 Fragebogennummern ausgelost.

2.4.6 Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung erfolgte mittels destiStikprogramms SPSS fur Windows
Version 18.0. Die graphische Darstellung erfolgtatets Microsoft Excel. Bei der
Signifikanzprufung wurde ein p-Wert <0,05 (5%) silgnifikant gewertet.

Fur die Auswertung der Daten wurden nur die Bogemwendet, die in einem

Zeitabstand von jeweils 15-45 Tagen zueinanderckgéschickten wurden.
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Es erfolgte zunachst eine deskriptive DatenanatigseH&aufigkeiten fur die einzelnen
erfassten Merkmale. FiUr alle Daten wurden absdbzte. prozentuale Haufigkeiten
ermittelt. Bei den stetigen Variablen wie z.B. Alter und Erkmangsdauer wurden
Kennwerte fiur die Lage (Mittelwert und Mediandowie fir die Streuung
(Standardabweichung, Spannweite) berechnet.

Die Auswertung der Fragebogen erfolgte deskriptiuf akEinzelitem- und
Gesamtwertebene. Die Antworten zu den einzelnemsltavurden in Form von
Mittelwerten dargestellt. Zudem wurde als GlobalmdBr Zielerreichung der
Nutzenindex PBI nach der oben genannten standaridisi Formel (Abb. 1) berechnet
und als Mittelwert und Median mit entsprechenderan8ardabweichung und
Spannweite dargestellt. Hierbei ist zu bericksgertj dass bei einem im PNQ als
Lbetrifft mich nicht* angegebenen Ziel, welches gedd im PBQ das Ausmald einer
Zielerreichung aufwies, dieses Ziel dennoch aldriffemich nicht* gewertet wurde

und somit nicht in die Gesamtwertberechnung eisflos

Bei der Auswertung der vorliegenden Daten wurdeschireRend die Fragestellungen

jeweils fur die Studienstichprobe der Psoriasigt Utkuspatienten beantwortet:

a. Veranderung der Therapiezielwichtigkeit, Auspragumgl Zielerreichung tber
die Zeit

Es wurde fur jedes Item zu Auspragung, Therapiematigkeit und Nutzen zu allen

sechs Zeitpunkten der Mittelwert sowie die Standavekichung und die Spannweite

bestimmt und anschlieBend grafisch mittels Liniagdamm dargestellt, um einen

Trend nachweisen zu kénnen. Die Option ,Betrifftmhnicht* wurde dabei der Option

»gar nicht" gleichgesetzt und betrug 0. Die Skainte also jeweils von 0 bis 4.

b. Veranderung der Therapiezielwichtigkeit, Auspragumgl Zielerreichung tber
die Zeit, exemplarisch fur einen Patienten
Es erfolgte anschlieRend die exemplarische Dausigllder Entwicklungen von
Auspragung, Nutzen und Wichtigkeit Uber die sechgpzinkte fir einen Patienten, der
zufallig ausgewahlt wurde und wenig ,betrifft micticht® angegeben hatte. Dieses
erfolgte zum Einen anhand der Gesamtmittelwertey Amderen anhand der einzelnen
Iltems zu den sechs Zeitpunkten. Die Ergebnisse emutdbellarisch und grafisch

dargestellt.
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c. Individuelle Veranderung der TherapiezielwichtigkeiAuspragung und
Zielerreichung Uber die Zeit

Anschlie3end wurde Uberprift, inwiefern sich dieefidpiezielwichtigkeit, Auspragung
und Zielerreichung generell innerhalb der sechsprdekte verandert. Hierbei bestand
die Moglichkeit von:

1. Konstant gleichen Angaben zu allen sechs Zeitpunkte

2. Mindestens eine Zunahme, jedoch keine Abnahme

3. Mindestens eine Abnahme, jedoch keine Zunahme

4. Sonstige/wechselnde Angaben, d.h. Zu- und Abnahmen.
Hierbei wurden jeweils die Anzahl und der prozelguanteil der Patienten berechnet
die die entsprechenden Verlaufe zeigten, sowie de#i konstanten Angaben die
Verteilung Uber die Likertskala (,gar nicht* biselsr) Gberprift. Es erfolgte eine
grafische Darstellung in Form von BalkendiagrammBre Angabe ,betrifft mich
nicht* wurde hier ebenfalls mit der Angabe ,garhifcgleichgesetzt.
Es erfolgte anschlieRend eine Uberpriifung, ob €s lsei den Angaben immer um
dieselben Patienten handelte, die Uber alle lteomstnte, zunehmende, abnehmende
oder wechselnde Verlaufe zeigten. Es erfolgte éaellarische Darstellung fur die
Anzahl der Items, die eine entsprechende Entwigkliim einen einzelnen Patienten

Zeigten.

d. Korrelation von Auspragung, Wichtigkeit und Zielsighung
Zunéchst wurde Uuberprift, inwiefern Wichtigkeit undlusprdgung miteinander
korrelierten. Hierzu wurde fir jedes Item zu alkechs Zeitpunkten die Korrelation
nach Pearson der Angabe der Wichtigkeit und Augpr@dpestimmt und anschlie3end
die Signifikanz zweiseitig gepruft. Die Angabe it mich nicht* wurde dabei mit
der Angabe ,gar nicht wichtig“ gleichgesetzt. E®kgte eine grafische Darstellung der
Korrelationsverlaufe Uber die Zeit fur jedes Item Form eines Liniendiagramms

jeweils fuir die Stichprobe der Psoriasis- und Ugiatgenten.

Anschlieend wurde fir jedes Item die Korrelationdar Veranderungen von
Wichtigkeit, Auspragung und Nutzen vom Zeitpunkt Zul T6 Uberpruft. Es wurde die
Nutzendnderung betrachtet, da die Behandlung ztrsei®n vor T1 begann. Hierzu
wurden zuerst die Deltas fur Auspragung, PNQ un@RBn T1 zu T6 fir jedes Item
berechnet. Die Angabe ,betrifft mich nicht* im PNGurde dabei mit der Angabe ,gar
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nicht wichtig” gleichgesetzt und die Angabe ,bdtrilmich nicht* im PBQ auf
.Mmissing“ gesetzt. Bei der Korrelation fielen sonalle PBQ-ltems mit der Angabe
~betrifft mich nicht* heraus.

Die Korrelationsbestimmung erfolgte mit dem PeatKormrelationstest, und die
Signifikanz wurde zweiseitig bestimmt. Die Ergelseiswurden in Form eines
Balkendiagrammes grafisch dargestellt.

2.4.7 Ethische Aspekte

Die Studie wurde unter Beachtung der gesetzlichestiBimungen des Datenschutzes
durchgefihrt. Die Daten, die im Rahmen dieser $tuelihoben wurden, wurden
pseudonymisiert im CVderm gespeichert. Die Adresaede nur fur die Versendung

der Fragebdgen erfasst und nach Ende der Studisohe!

Patienten, die den Einschlusskriterien entsprackemden vor Beginn der Studie
mindlich und schriftlich Uber den Inhalt der Stydieen genauen Ablauf und den
Datenschutz aufgeklart (siehe Kapitel 2.4.4). Esdewor der Studienteilnahme das

schriftliche Einverstandnis eingeholt.

Da nur pseudonymisierte Daten verwendet und kemterdentionen durchgefuhrt

wurden, war kein Votum der Ethikkommission nétig.
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3. Ergebnisse

3.1 Vorstudie 1 - PsoHealth

3.1.1 Patientenkollektiv/Stichprobenbeschreibung

Wie in Tabelle 1und Abb. 2 zu erkennen ist, bestand ein positiver linearer
Zusammenhang (r=0,37, p<0,001, n=1759) zwischen Akken des Patienten und der
Erkrankungsdauer in der Gesamtstichprobe aus P#bHex2009). Um im Rahmen
der Auswertung die Korrelation des Patientenalteis der Erkrankungsdauer zu
minimieren, wurden nur Patienten mit einer Erkrardadauer von bis zu 20 Jahren
beriicksichtigt. Dartiberhinaus kamen nur Patientém@aximal vier PNQ-Missings zur
Auswertung (n=967).

Wie in Tabelle 1 und Abb. 3 zu erkennen ist, bastaach der Begrenzung auf maximal
20 Erkrankungsjahre kein signifikanter Zusammenhawetr zwischen dem Alter und
den einzelnen Erkrankungsdauer-Gruppen. Der Kaioekkoeffizient tendierte gegen
0 (r=-0,03, p=0,395, n=951) bei dennoch grolRer Blpiagite in der Altersverteilung.
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Abb. 2: Streudiagramm, Zusammenhang des Alters Abb. 3: Streudiagramm, Zusammenhang des Alters
mit der Erkrankungsdauer (n=1759). mit der Erkrankungsdauer der geschlechtsneutralen
Stichprobe (n=744).

Tabelle 1: Korrelation der Erkrankungsdauer mit dem Alter der Patienten

Dauer seit Erstdiagnose, max. 6 Monate unter-/iibersétzt (Datum der

Alter des Pat. Erhebung-30.6. des Diagnosejahres)
Pearson-Korrelation (r) p n

Alle Patienten (n=2009) 0,367 <0,001 1759

Max. 4 PNQ-Missings, -0,028 0,395 951

Max. 20 Jahre Psoriasis

Max. 4 PNQ-Missings, -0,034 0,359 744

Max. 20 Jahre Psoriasis,
geschlechtsneutral

In einem weiteren Schritt wurde auch die Geschigitteilung der Studienstichprobe
angepasst, da sich die Stichprobe der n=967 zweighgin Teilen aus Mannern und

Frauen zusammensetzte (n=386 Frauen/ n=531 Mams&0 keine Angabe zum
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Geschlecht), die zudem ungleich Uber die Erkrankdagergruppen verteilt waren
(Tabelle 2). Der Frauenanteil tberwog vor allem d¢ei kurzen Krankheitsdauer (bis
0,5 Jahre mit 52,4%) und der Mé@nneranteil bei éagéren Krankheitsdauern (0,5-2,5
Jahre: 51,5%, 2,5-10,5 Jahre: 60,6%, 10,5-20f&J60,0%).

Tabelle 2: Geschlechterverteilung tUber die Erkrankungdauer bis max. 20 Jahre fiir n=967

Erkrankungsdauer Weiblich Ménnlich gesamt
n (%) n (%) n
Bis 0,5 Jahre 54 (52,4) 49 (47,6) 103
0,5 bis 2,5 Jahre 49 (48,5) 52 (51,5) 101
2,5 bis 10,5 Jahre 139 (39,4) 214 (60,6) 353
10,5 bis 20,5 Jahre 144 (40,0) 216 (60,0) 360
Total 386 (42,1) 531 (57,9) 917

Die Auswahl der Manner bzw. Frauen, die in die #tw@ifgenommen wurden, erfolgte
nach dem Zufallsprinzip, indem immer aus den Grappé dem haufigeren Geschlecht
Personen eliminiert wurden. AnschlieRend bestade {&uppe aus jeweils 50% Frauen
und Mannern.

Die reduzierte Zufallsstichprobe setzte sich au36@=Patienten zusammen. Dabei
nahmen den grof3ten Anteil Patienten mit einer enéti oder langen Erkrankungsdauer
mit n=278 bzw. n=288 ein, im Vergleich zu den neagdostizierten und kurzen
Erkrankungsdauern mit jeweils n=98 (Tabelle 3).

Das mittlere Alter in der verwendeten Studienstiobe lag bei 47,716 Jahren und
umfasste eine Altersspanne von 18-93 Jahren. Dd8emmi Alter der einzelnen
Untergruppen schwankte dabei zwischen 46,9+16,540nt16,2 Jahren (Tabelle 3).

Tabelle 3: Patientencharakteristika/Zusammensetzung &t geschlechtsneutralen Patientenstichprobe fir die
einzelnen Untergruppen der Erkrankungsdauern (n=762)

Neu Kurze Mittlere Lange Gesamt
diagnostiziert  Krankheitsdauer Erkrankungsdauer Erkrankungsdauer
bis 0,5 Jahre 0,5-2,5 Jahre 2,5-10,5 Jahre 10,5-20,5 Jahre

n (%) 98 (12,9) 98 (12,9) 278 (36,5) 288 (37,8) B)
Alter Mittelwert + SD 49,7 £16,2 47,9 +16,3 46,96t% 47,6 £15,2 47,7 £15,9
Alter Min/Max 18/80 18/87 18/93 18/86 18/93
n Je 50% w/m 49 49 139 144 381
Psoriasis vom Plaquetyp, n 75 (76,5) 84 (85,7) 233 (83,8) 241 (83,7)

(%)

Psoriasis guttata, n (%) 31 (31,6) 20 (20,4) 685R4 77 (26,7)

Psoriasis inversa, n (%) 7(7,1) 6 (6,1) 23 (8,3) 8 (6,3)

Psoriasis pustulosa, n (%) 1(1,0) 7(7,1) 6 (2,2) 5(,7)
Nagelbeteiligung, n (%) 21 (21,4) 23 (23,5) 96 534, 104 (36,1)

Psoriasis Arthritis, n (%) 8 (8,2) 6 (6,1) 45 (16,2 47 (16,3)

Behandlung mit Biologika, 1(1,0) 6 (6,1) 14 (5,0) 31 (10,8)

n (%)

Behandlung mit anderen 12 (12,2) 10 (10,2) 1(13,7) 62 (21,5)

konventionellen
Systemtherapeutika, n (%)
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Die meisten der Patienten zeigten ePsoriasis vom Plaqukyp (76,5 bis 85,7%
zwischen 20,4 und 31,6% eine Psoriasis guttatahi6,®,3% eine Psoriasis inversa 1
1,0 bis 7,1% eine Psoriasis pustul

Patienten mit einer mittleren oder langen Erkramgjsgauer zeigten dartber hine
haufiger eine Nagelbeteiligur (34,5 und 36,1%) oder einer Psoriasis Arthritis (1
und 16,3%) als Patientebei denen die Psoriasis neu diagnostiziert wurded(2nd
23,5% bzw. 8,2 und 6,19

Bei der Behandlung kamen vor allem llanger Erkrankungsdaueridiogika (10,8%)

und andere konventionelf&ystemtherapeutika (21,5%) zum Einsatz.

3.1.2 Zusammenhang Zielwichtigkeit und Erkrankungader

Insgesamt nahnmdie Anzahl ,ziemlich/sehr wichtiger® Zielemit der Dauer de
Erkrankung zu (Abb. ¥ Die Anzahl demmdoglichen Zieledie von den Patienteals
wichtig eingeschatzt werden konn, lag bei 0 bis 25 Therapiezielen. Bei Patienten
einer neudiagnostizierten Psoriasis waren es inthixehnitt 15,0+6,8 Therapieze,
bei Patienten mit  |&ngerer Erkrankungsdar waren es mel
(16.4+6.3/16.1+6.5/16.91+6.; dieser Unterschied war jedoch nicht signifik
(p=0,078).

Anzahl wichtiger Therapieziele liber die Erkrankungsdauer

n)
(%]

(=]
o

=y
o

-
o

(8]

Mittelwert: "ziemlich"/"sehr wichtiger" Ziele

o

Bis 0,5 Jahre 0.5bis 2,5 Jahre  25bis 10,5 Jahre 10,5 bis 20,5 Jahre

Abb. 4: Anzahl der ,ziemlich/sehr wichtigen“ Therapieziele iber die Erkrankungsdauer, n=762 (p=0,07.

Die anschlieliende Betrachtung ceinzelnenTherapieziele zeigte, dass 6 der
Therapieziele signifikant zwischen den Erkrankugsuin differierten Tabelle 4).
Signifikante Zusammenhange (p<0,05) zeigten sich alem bei ZJdelen aus dem
sozialen BereichSo nahm der Anteil ,ziemlich/sehr wicg® bei dem Ziel ,ich mehr
zeigen zu mogen* um 17 Prozentpui von 55,1% bei den Neudiagnostizierten
72,1% bei den Patienten mit langer Enkungsdauer zu (p=0,021). Gleicheslt fur

das Ziel ,mehr Kontakt mit anderen Menschen hakhekdnnen“, welhes bei del
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Tabelle 4: Wichtigkeit der einzelnen Therapieziele ilAbhangigkeit von der Erkrankungsdauer (Anzahl n (%)
der Patienten die ein Ziel als ziemlich oder sehr ishtig bewerten) fiir n=762 Patienten mit Psoriasis.
Hervorgehoben=Gruppe mit dem héchsten Prozentsatnidem jeweiligen Ziel

bis 0,5 Jahre 0,5 bis 2,5 Jahre 2,5 bis 10,5 Jahre 10,5 bis 20,5 Jahre b

Anzahl Anzahl Anzahl Anzahl

ziemlich ziemlich ziemlich ziemlich

oder sehr es oder sehr oder sehr oder sehr es

wichtig " wichtig wichtig wichtig )

n (%) n (%) n (%) n (%)

~schmerzfrei zu sein” 52 (53,1) 98 48 (49,0) 98 142 (52,4) 271 145 (50,5) 287 0,912
Lkeinen Juckreiz mehr zu 76 (78,4) 97 74 (76,3) 97 214 (77,0) 278 219 (76,0) 288 0,917
empfinden”
.Kein Brennen an der Haut 58 (59,8) 97 54 (55,7) 97 167 (61,2) 273186 (65,5) 284 0,335
mehr zu haben”
»von allen 91 (93,8) 97 94 (96,9) 97 251 (91,6) 274 267 (93,4) 286 0,350
Hautveranderungen geheilt
zu sein®
.besser schlafen zu kbnnen*“ 45 (45,9) 98 42 (43,3)97 113 (40,6) 278 137 (48,1) 285 0,351
~weniger niedergeschlagen 43 (44,3) 97 42 (43,3) 97 143 (52,2) 274173 (60,7) 285 0,004
Zu sein”
.an Lebensfreude zu 55 (56,1) 98 58(59,8) 97 185 (67,3) 275202 (70,4) 287 0,035
gewinnen”
.keine Furcht vor einem 79 (80,6) 98 83(84,7) 98 220(79,4) 277246 (86,00 286 0,183
Fortschreiten der Krankheit
zu haben*
-ein normales Alltagsleben 67 (68,4) 98 70(71,4) 98 190 (68,6) 277217 (75,3) 288 0,294
fuhren zu kénnen*“
.m Alltag leistungsfahiger 45 (46,4) 97 49 (50,0) 98 144 (52,0) 277157 (54,9) 286 0,506
Zu sein”
+LAngehdrige und Freunde 43 (43,9) 98 50(51,0) 98 128 (46,2) 277147 (51,6) 285 0,432
weniger zu belasten”
Lhormalen 52 (53,1) 98 63(64,3) 98 174 (63,0) 276191 (66,6) 287 0,123
Freizeitaktivitaten
nachgehen zu kénnen*
-ein normales Berufsleben 36 (37,1) 97 41 (42,3) 97 114 (41,3) 276 114 (40,1) 284 0,879
fuhren zu kénnen*“
.mehr Kontakte mit anderen 30 (30,6) 98 44 (45,4) 97 119 (42,8) 278135 (47,7) 283 0,031
Menschen haben zu
kénnen*
»Sich mehr zeigen zu 54 (55,1) 98 65 (67,0) 97 185 (67,0) 276207 (72,1) 287 0,021
mogen”
+in der Partnerschaft 37 (37,8) 98 49 (50,0) 98 135(48,9) 276159 (55,8) 285 0,020
weniger belastet zu sein®
-ein normales Sexualleben 35 (35,7) 98 50 (51,5) 97 120 (44,0) 273 141 (49,1) 287 0,073
fuhren zu kénnen*“
~weniger auf Arzt- und 67 (68,4) 98 82 (84,5) 97 216 (78,3) 276 221 (77,0) 287 0,057
Klinikbesuche angewiesen
Zu sein
~weniger Zeitaufwand mit 63 (66,3) 95 69(71,1) 97 203 (73,6) 276211 (73,8) 286 0,514
der taglichen Behandlung zu
haben”
~weniger eigene 54 (55,1) 98 69 (70,4) 98 182 (65,7) 277 189 (65,9) 287 0,131
Behandlungskosten zu
haben”
~weniger Nebenwirkungen 49 (50,0) 98 55(56,7) 97 147 (53,3) 276171 (60,4) 283 0,209
zu haben*
~eine klare Diagnose und 83 (85,6) 97 87 (89,7) 97 232(83,8) 277 245 (85,4) 287 0,566
Therapie zu finden”
Lvertrauen in die Therapie 80 (82,5) 97 84 (86,6) 97 247 (89,2) 277263 (91,3) 288 0,100
zu haben*
~eine schnellere 90 (91,8) 98 96 (98,0) 98 264 (95,0) 278 276 (95,8) 288 0,221
Verbesserung der Haut zu
erfahren”
.Kontrolle Gber die 84 (85,7) 98 94 (95,9) 98 254 (91,4) 278 247 (86,7) 2890,026

Erkrankung zuriick zu
gewinnen”

* Chi Quadrat-Test auf Unterschiede zwischen denGiappen
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Neudiagnostizierten bei 30,6% und bei den langdamaBkungsdauern bei 47,7% lag
(p=0,031). Das Ziel ,in der Partnerschaft wenigelabtet zu sein“ nahm sogar um 18
Prozentpunkte, von 37,8% bei den Neudiagnostiziedaf 55,8% bei der langen
Erkrankungsdauer, zu (p=0,020).

Ebenso waren zwei Ziele aus dem psychologischerei@ersignifikant tGber die
Erkrankungsdauer unterschiedlich. So nahm das,ZrelLebensfreude zu gewinnen*
um 14 Prozentpunkte von 56,1% auf 70,4% an Wickttgku (p=0,035) und das Ziel

~weniger niedergeschlagen zu sein® von 44,3 auf %0(p=0,004).

Das Ziel ,Kontrolle Uber die Erkrankung zurick zuewgnnen® lag bei den
Neudiagnostizierten bei 85,7%, bei den Patientanderi langen Erkrankungsdauer bei
86,7% und erreichte die groRte Wichtigkeit bei dkarzen und mittleren
Erkrankungsdauer mit 95,9 und 91,4%.

Erkennbar war dariberhinaus auch eine Tendenz bmi felen ,ein normales
Sexualleben fihren zu kdnnen“, welches ebenfaller ithe Erkrankungsdauer von
35,7% auf 49,1% an Wichtigkeit zunahm (p=0,073)] @i dem Ziel ,weniger auf
Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein (p=0)0@&elches die grolite Wichtigkeit

bei der kurzen und mittleren Erkrankungsdauer @5 &nd 78,3% hatte.

Die restlichen Ziele waren Uber die Erkrankungsdawmeitestgehend konstant oder
nahmen leicht an Wichtigkeit zu, wobei sich hieerakeine Signifikanzen zeigten.

Generell war der Anteil ,ziemlich/sehr wichtigeriefe Uber alle Erkrankungsdauern
am grof3ten bei den Items ,eine schnellere Verbesgeder Haut zu erfahren” (>90%),
,von allen Hautveranderungen geheilt zu sein* (>90%ontrolle Uber die Erkrankung

zurtck zu gewinnen® (>86%), ,Vertrauen in die Th@eazu haben” (>83%) und ,eine

klare Diagnose und Therapie zu finden* (>84%).
Den geringsten Anteil an ,ziemlich/sehr wichtig“ASchatzungen zeigten ,ein normales

Berufsleben fiihren zu konnen® (<43%), gefolgt vamehr Kontakte mit anderen
Menschen haben zu kénnen* (<48%) und ,besser sahlai konnen* (<49%).

35



Ergebnisse

3.1.3 Zusammenhang der Zielwichtigkeit mit dem Saregrac

Die Anzahl wichtiger Ziele wi signifikant (p<0,001)hoéher bei zunehmendem
Schweregradder Erkrankun. Von 15,2+6,9 bei einem PASIg Uber 15,616,4 b
einem PASI510 und 17,+5,7 bei einem PASIL0 bis 20, auf 18+5,3 bei einem
PASI>20 (Abb. 5 ¥ur 25 mdgliche Ziel.

AnzahlwichtigerZiele
in Zusammenhang mit dem PASI
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Mittelwert der Anzahl "ziemlich"/"sehr
wichtiger” Ziele

PASI <5 PASI =& bhis 10 PAS] =10 his 20 PAS| = 20

Abb. 5: Zusammenhang der Anzahl wichtiger Therapiezle mit dem Schweregrac(PASI), n=753, p<0,001.

Bei der anschlieenddBetrachtung der einzelnen Ite in Zusammenhang mit de
Schweregrad konnte gezeigt werden, dass die Tleiapwichtigkeit generell stark
dem Schweregrad zusamr hing. Die Wichtigkeit von 15der 25 mdoglichel
Therapieziele differierte signifikant zschen den vier PASBruppen Tabelle 5). Je
schwerer der Patient von der Schuppenflechte lbetrafar, also je rher der PASI,
desto wichtiger win die einzelnen TherapiezieDie Therapieziele zeigten dabei e
Uberwiegend stetiggunahme der Wichticeit mit zunehmendem Schweregrad. Di
Zunahme ist in der Abldung 6 ersichtlich, in der der Wichtigkisverlauf der Ziele mi
signifikantem Zusammenhang dargestellt wurde, neddolgende Ziele gehdrte
~Angehorige und Freunde weler zu belasten®, mieinem Anstieg de
Wichtigkeit vom PASI<5 zu einem PASI>20 um%-Punkte
- ,normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu kénnékriderung um 24«
Punkte
- ,ein normales Berufsleben fihren zu kénnen“, Andgrum 229-Punkte
- kein Brennen an der Haut mehr zu ha“, Anderungum 21%-Punkte
- ,weniger niedergeschlagen zu sein“ mit einer Andgrum 20,69-Punkte
- ,ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen®, Anghey um 199-Punkte
- ,sich mehr zeigen mége, Anderung um 18%-Punkte

- ,im Alltag leistungsfahiger zu seinAnderung um 18%Runktt
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- ,ein normales Sexualleben fiihren zu konnen*, Andgrum 17%-Punkte

- ,an Lebensfreude zu gewinnen®, Anderung um 17%-Runk

- ,weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesensain“, Anderung um
16%-Punkte

- ,weniger Nebenwirkungen zu haben* mit einer Andgrum 16%-Punkte

- ,in der Partnerschaft weniger belastet zu sein‘géming um 15%-Punkte

- ,mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kdnnemderung um
14%-Punkte
- ,weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlunghaben®, Anderung
um 10%-Punkte
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Abb. 6: Items mit signifikanter Anderung der Wichti gkeit mit zunehmendem Schweregrad in % (n=762).
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Tabelle 5: Wichtigkeit der einzelnen Therapieziele ilbhangigkeit vom Schweregrad (PASI) (n (%) der
Patienten in jeder Gruppe, die ein Ziel als ,ziemlth* oder ,sehr* wichtig bewerten) fiir n=762 Patienten mit
Psoriasis. Hervorgehoben=Gruppe mit dem hdchsten Beentsatz in dem jeweiligen Ziel

PASI <5 PASI 5 bis 10 PASI > 10 bis 20 PASI > 20 p'
ziemlich n ziemlich n ziemlich n ziemlich n
oder sehr ges. odersehr ges. odersehr ges. odersehr ges.
wichtig wichtig wichtig wichtig
n (%) n (%) n (%) n (%)
~schmerzfrei zu sein” 133 (49,4) 269 100 (47,2) 21299 (52,9) 187 49(63,6) 77 0,082

.keinen Juckreiz mehr zu 197 (73,0) 270 162 (75,7) 214 151(80,3) 1885 (82,3) 79 0,175
empfinden”

.Kein Brennen an der Haut 145 (54,1) 268 131 (61,5) 213 123(67,2) 183%9 (75,6) 78 0,002
mehr zu haben”

»von allen 249 (92,6) 269 193 (91,5) 211 180(96,3) 187 73 (93,6) 78 0,263
Hautveranderungen geheilt

zu sein®

.besser schlafen zu 110 (40,7) 270 87 (40,7) 214 95 (50,5) 18840 (51,9) 77 0,062
kénnen*

.weniger niedergeschlagen 125 (46,5) 269 109 (50,9) 214 111(60,0) 18%1 (67,1) 76 0,002
Zu sein”

.an Lebensfreude zu 157 (57,9) 271 137 (64,3) 213 143(76,5) 187 58 (75,3) 77 <0,001
gewinnen”

.keine Furcht vor einem 212 (78,5) 270 180(84,5) 213 162 (85,7) 189 66 (84,6) 78 0,159
Fortschreiten der Krankheit

zu haben*

»ein normales Alltagsleben 172 (63,5) 271 142 (66,7) 213 158(83,6) 189 65 (82,3) 79 <0,001
fuhren zu kénnen*

.m Alltag leistungsfahiger 129 (47,6) 271 95 (44,8) 212 113(60,4) 18752 (65,8) 79 <0,001
Zu sein”

»~Angehdrige und Freunde 108 (40,0) 270 92 (43,2) 213 113(60,4) 18752 (65,8) 79 <0,001
weniger zu belasten”

Lhormalen 143 (53,0) 270 127 (59,6) 213 144 (76,6) 1881 (77,2) 79 <0,001
Freizeitaktivitaten

nachgehen zu kénnen*

-ein normales Berufsleben 90 (33,5) 269 78(37,0) 211 91 (48,7) 18743 (55,1) 78 <0,001
fuhren zu kénnen*

»mehr Kontakte mit 107 (39,6) 270 76 (35,8) 212 101 (54,0) 187 42 (53,8) 78 <0,001
anderen Menschen haben

zu kénnen*

»Sich mehr zeigen zu 162 (60,0) 270 137(64,3) 213 143(76,5) 1872 (78,5) 79 <0,001
mogen”

+in der Partnerschaft 120 (44,3) 271 102(48,1) 212 105(56,5) 18&847 (59,5) 79 0,020

weniger belastet zu sein®

»ein normales Sexualleben 111 (41,6) 267 90 (42,5) 212  95(50,3) 18946 (59,0) 78 0,020
fuhren zu kénnen*

~weniger auf Arzt- und 192 (71,1) 270 158(74,2) 213 160(85,1) 1888 (87,2) 78 <0,001
Klinikbesuche angewiesen

Zu sein

weniger Zeitaufwand mit 184 (68,9) 267 146 (68,5) 213 148(79,6) 186 62 (78,5) 79 0,024
der taglichen Behandlung

zu haben*

weniger eigene 168 (62,2) 270 135(63,4) 213 126 (66,7) 18%8(73,4) 79 0,280
Behandlungskosten zu

haben”

weniger Nebenwirkungen 147 (54,6) 269 113 (53,1) 213 99 (53,8) 18456 (70,9) 79 0,039
zu haben*

.eine klare Diagnose und 224 (83,0) 270 176(83,0) 212 169(89,9) 188 70 (88,6) 79 0,116
Therapie zu finden”

Lvertrauen in die Therapie 241(89,3) 270 182(85,0) 214 171(91,0) 18872(92,3) 78 0,177
zu haben*

~eine schnellere 256 (94,5) 271 204 (95,3) 214 182(96,3) 189 75 (94,9) 79 0,840
Verbesserung der Haut zu

erfahren”

.Kontrolle Gber die 236 (87,4) 270 186(87,3) 213 175(93,1) 188 73 (92,4) 79 0,138
Erkrankung zuriick zu

gewinnen”

* Chi-Quadrat-Test auf Unterschiede zwischen denGiappen
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3.1.4 Zusammenhang ddfrkrankungsdauer mit dem Schweregr.

Um zu kontrollieren,ob die Ergebnisskonfundiertwaren, wurde Uberprift, ob €

Zusammenhang zwischen dem Schweregrad, gemessandandles PAS und der
Erkrankungsdauer vorlag. Es konnte gezeigt werdass der Schweregrad nach P,

mit der Dauer der Erlankung signifikant (p=0,028) nahm (Abb. 7. Der Schweregrad
der Psoriasis, also der P/ war signifikant hoher bei Patienten miner langen
Erkrankungsdauetier betrug er 10+9,8. Bei den neudiagnostizierten Patienten

der PASI bei 7,¥#7,0, bei Patienten mit kurzer Erkrankungsdauer dag FASI bei

8,216,8 und bei Patienten mit mittlerer Erkrankudagser bei 9,547,

PASI
iiber die Erkrankungsdauer

Mittelwert PASI

Bis 0,5 Jahre 05his 2,5 Jahre  2,5bis 10,5 Jahre 10,5 bis 20,5 Jahre

Abb.7: Zusammenhang des PASI mit der Erkrankungsdauefiir n=753, p=0,02¢.

Anhand von Tabelle Gst die Verteilung der einzelnen PAS&Fuppen uber di
Erkrankungsdauermrsichtlich. Es ist zu erkennen, dass die meisten Patienten
einen leichteren Schweregrad (P,<10) hatten. Der Anteil deredie einenhtheren

Schweregrad (PASI>10) aufwies, hatten vor allem mittlere und lang

Erkrankungsdauern.

Tabelle 6: Verteilung des Schweregrdes PASI in vier Gruppen nach Erkrankungsdauer in vier Gruppen,
n=753 (98,8%)

n (%) bis 0,5 0,5bis2,5 2,5bis10,5 10,5 bis 20,5
Jahre Jahre Jahre Jahre
n n n n
PASI <5 271 (36,0 44 (45,8) 37 (37,8) 94 (34,2) 96 (33,8)
PASI 5-10 214 (28,4 26 (27,1) 32 (32,6) 75 (27,3) 81 (28,5)
PASI >10-20 189 (25,1 22 (22,9) 23(23,5) 76 (27,6) 68 (24,0)
PASI >20 79 (10,5) 4(4,2) 6 (6,1) 30(10,9) 39 (13,7)
Gesamt 753 (100 96 (100) 98 (100) 275 (100) 284 (100)

Da der mittlere PASI mit der Dauer konfundiert wanfolgte eine erneute Berechnt
des Zusammenhangs der Therapiezielwichtigkeit in hahgigkeit von de
Erkrankungsdaueunter Berucksichtigung des P/ (Kapitel 3.1.5). Es fand eir
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getrennte Auswertung nach hohem und niedrigem P#8tt. Hierzu wurde die
Studienstichprobe in zwei PASI-Gruppen aufget&ASI-Gruppe O stellt die leichter
Betroffenen mit einem PASI< 10 und Gruppe 1 diewser Betroffenen mit einem
PASE10 dar.

Tabelle 7: Verteilung der Erkrankungsdauern in die PASI-Gruppen ,,0“ niedriger PASI<10 und , 1" hoher
PASI>10 (n=753)

Gesamt bis 0.5 Jahre 0,5bis2,5 2,5hbis10,5 10,5 bis

Jahre Jahre 20,5 Jahre p
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
0 Niedriger PASI<10 480 (63,7) 68 (70,8) 69 (70,4)  167(60,7) 176 (52,0
1 Hoher PASE>10 273 (36,3) 28 (29,2) 29 (29,6) 108 (39,3) 108 (38,0
Gesamt 753 (100,0) 96 (100,0) 98 (100,0) 275(100,0) 28¥D(0) 0,142

p=Pearson Chi-Quadrattest zweiseitig

Bei der anschlieenden Betrachtung der Kreuztabledlstand kein signifikanter
Zusammenhang mehr zwischen Dauer und PASI (p=0(T4delle 7). Eine komplette

Eliminierung des Zusammenhangs war jedoch nichtlictiig

3.1.5 Zusammenhang der Therapiezielwichtigkeit mér Erkrankungsdauer unter
Bertcksichtigung des Schweregrades

Die Anzahl der ,ziemlich/sehr wichtigen® Therapielea nahm dber die
Erkrankungsdauer bei beiden Schweregradgruppemmimal zu bzw. blieb konstant
(Tabelle 8). Bei der Gruppe 0 war ein Trend zu enle®, dass die Anzahl wichtiger
Ziele von 14,0 auf 16,3 zunahm (p=0,055). Bei dewupgpe 1 blieb die Zahl
weitestgehend konstant von 17,6 zu 17,7, wobeAdiahl der Ziele in der kurzen und
mittleren Erkrankungsdauer um eins héher lag (b2.18,3); dies war jedoch nicht
signifikant (p=0,874).

Ebenso fiel bei der Betrachtung innerhalb einerd&rkungsdauergruppe auf, dass die
Anzahl wichtiger Therapieziele mit héherem PASIlegti(Tabelle 8). Dies war
signifikant fur die Neudiagnostizierten (14,0 zu,87p=0,017) und die mittlere
Erkrankungsdauer (14,8 zu 18,3; p<0,001). Fur dregé Erkrankungsdauer (16,3 zu
17,7) war ein Trend (p=0,053) erkennbar. Dies wiar Kdinweis, dass die Anzahl
wichtiger Therapieziele eher vom Schweregrad ablhangar als von der

Erkrankungsdauer.
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Tabelle 8: Anzahl ,ziemlich/sehr wichtiger” Ziele nach Erkrankungsdauer je PASI-Gruppe 0 (PASI<10) und
1 (PASI> 10)

PASI<10 PASE10 Gesamt (alle PASI)
Anzahl Anzahl Anzahl .
ziemlich/sehr ziemlich/sehr ziemlich/sehr Vergleich der PASI
wichtiger Ziele wichtiger Ziele wichtiger Ziele Gruppen

MW+-SD MW-+-SD MW+-SD P
Bis 0,5 Jahre 14,0x+7,2 17,6 £4,9 15,0+6,8 0,017
0,5 bis 2,5 Jahre 15,8 £6,2 18,1 +6,3 16,4 +6,3 0,097
2,5 bis 10,5 Jahre 14,8 +6,7 18,3 +5,7 16,2+6,5 0,000
10,5 bis 20,5 Jahre 16,3 £ 6,6 17,7+5,5 16,8+ 6, 0,053
Gesamt 15,4 +£6,7 18,0 £5,6
Vergleich der 0,055 0,874

Dauergruppen, p

Die einzelnen Ziele waren teilweise je nach Erktangsdauer der Psoriasis signifikant
unterschiedlich. Die Betrachtung der einzelnen Ne&d Zusammenhang mit der
Erkrankungsdauer, ergab fir die PASI-Gruppe 0 Bigmite Unterschiede zwischen
den Erkrankungsdauern bei neun von 25 mdglichenrapiezielen und einen
signifikanten Unterschied fur die PASI-Gruppe 1l{@ie 9, Abb. 8 a-)).

Das einzige Ziel, welches in der Gruppe 1 signifikanit der Erkrankungsdauer
zusammenhing, kam aus dem psychologischen Berenth hetraf das Ziel ,an
Lebensfreude zu gewinnen® (p=0,023), welches va &idf 76,6% zunahm.

Eine Tendenz war daruber hinaus bei dem Ziel ,@mmales Berufsleben fiihren zu
kénnen* (p=0,074) erkennbar, welches von 60,7 aub% abnahm und somit an
Wichtigkeit verlor.

In der Gruppe 0 zeigten aus dem sozialen Bereitér amderem das Ziel ,sich mehr
zeigen zu mogen“ einen signifikanten Zusammenhang dar Erkrankungsdauer
(p=0,006). So nahm es von 45,6% bei den Neudiagmasen auf 69,3% bei der langen
Erkrankungsdauer zu, genau wie das Ziel ,ein naem8exualleben fihren zu kénnen*
(p=0,032), welches von 29,4 auf 48% zunahm. Eined&ez zeigte sich auch fur die
Ziele ,in der Partnerschaft weniger belastet za“s@=0,057), das von 35,3 auf 53,1%
zunahm, und das Ziel ,mehr Kontakt mit anderen Mbaa haben zu kodnnen®
(p=0,095), das von 27,9 auf 44,4% zunahm.

Aus dem psychologischen Bereich war fur die Grupgpedas Ziel ,weniger
niedergeschlagen zu sein“ je nach Erkrankungsdaignifikant unterschiedlich
(p=0,025) und nahm von 46,3 auf 56,3% zu, sowieikls,ein normales Alltagsleben
fuhren zu kénnen* (p=0,028), welches von 58,8 &)8% an Wichtigkeit zu nahm.
Auch Ziele, die die Therapie direkt betrafen, wafi@ndie Gruppe 0 signifikant mit der

Erkrankungsdauer korreliert. So z.B. das Ziel ,wgeniauf Arzt und Klinikbesuche
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Tabelle 9: Wichtigkeit der einzelnen Therapieziele inAbhéngigkeit von der Erkrankungsdauer unter
Beriicksichtigung des Schweregrades (n (%) der Patigen, die ein Ziel als ,ziemlich* oder ,sehr wichtig*
bewerten) flir n=762 Patienten mit Psoriasis. Hervagehoben: Gruppe mit dem hdéchsten Prozentsatz in dem
jeweiligen Ziel

bis 0,5 Jahre 0,5 bis 2,5 Jahre 2,5 bis 10,5 Jahre 10,§at;:fe20,5 pt

Anzahl Anzahl Anzahl Anzahl

ziemlich ziemlich ziemlich ziemlich

oder sehr oder sehr oder sehr oder sehr

wichtig ges. wichtig ges wichtig " wichtig ges.

n (%) n (%) n (%) n (%)

,schmerzfrei zu sein”
PASI-Gruppe 0 31 (45,6) 68 35 (50,7) 69 80(48,8) 164 84 (48,00 175 0,944
PASI-Gruppe 1 20 (71,4) 28 13 (44,8) 29 60 (57,7) 104 58 (63,7) 108 0,210
.keinen Juckreiz mehr zu empfinden”
PASI-Gruppe 0 50 (74,6) 67 52 (75,4) 69 123(73,7) 167 129(73,3) 176 0,988
PASI-Gruppe 1 25 (89,3) 28 22 (78,6) 28 88 (81,5) 108 86 (79,6) 108 0,680
.kein Brennen an der Haut mehr zu haben*
PASI-Gruppe 0 39 (58,2) 67 36 (52,2) 69 94 (56,6) 66 1 105 (60,3) 174 0,696
PASI-Gruppe 1 19 (67,9) 28 18 (64,3) 28 70 (67,3) 104 77 (72,6) 106 0,776
»von allen Hautverdnderungen geheilt zu sein*
PASI-Gruppe 0 62 (92,5) 67 65 (95,6) 68 148(90,2) 164 162(92,00 176 0,593
PASI-Gruppe 1 27 (96,4) 28 29 (100) 29 101(94,4) 107 101(95,3) 106 0,624
Jbesser schlafen zu kénnen*
PASI-Gruppe 0 29 (42,6) 68 26 (37,7) 69 55(32,9)67 1 84 (48,0) 175 0,038
PASI-Gruppe 1 16 (57,1) 28 16 (57,1) 28 57 (52,8) 108 49 (46,2) 106 0,583
~weniger niedergeschlagen zu sein”
PASI-Gruppe 0 31 (46,3) 67 24 (35,3) 68 78 (46,7)67 1 99 (56,3) 176 0,025
PASI-Gruppe 1 12 (42,9) 28 18 (62,1) 29 64 (61,5)04 1 70 (66,7) 105 0,151
.an Lebensfreude zu gewinnen”
PASI-Gruppe 0 38 (55,9) 68 40 (58,0) 69 97 (58,4)66 1 117 (66,5) 176 0,297
PASI-Gruppe 1 16 (57,1) 28 18 (64,3) 2887 (82,1) 106 82 (76,6) 107 0,023
.keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankkzeihaben*
PASI-Gruppe 0 53 (77,9) 68 60 (87,0) 69 127(76,00 167 147(84,5) 174 0,110
PASI-Gruppe 1 24 (85,7) 28 23 (79,3) 29 91 (85,0007 1 95(88,0) 108 0,694
-ein normales Alltagsleben fihren zu kénnen*
PASI-Gruppe 0 40 (58,8) 68 44 (63,8) 69 98 (59,0)66 1 129 (73,3) 176 0,028
PASI-Gruppe 1 26 (92,9) 28 26 (89,7) 29 90 (83,3) 108 84 (77,8) 108 0,181
.im Alltag leistungsfahiger zu sein”
PASI-Gruppe 0 28 (41,2) 68 30 (43,5) 69 72 (43,4)661 92 (52,6) 175 0,233
PASI-Gruppe 1 16 (59,3) 27 19 (65,5) 2971 (65,7) 108 61 (57,00 107 0,575
+LAngehdrige und Freunde weniger zu belasten*
PASI-Gruppe 0 27 (39,7) 68 32 (46,4) 69 64 (38,6) 166 75(42,9) 175 0,684
PASI-Gruppe 1 16 (57,1) 28 18 (62,1) 29 64 (59,3)08 1 69 (65,1) 106 0,793
-hormalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu kénnen*
PASI-Gruppe 0 31 (45,6) 68 38 (55,1) 69 91 (54,8) 66 1 106 (60,6) 175 0,207
PASI-Gruppe 1 20 (71,4) 28 25 (86,2) 29 82 (76,6) 107 82 (75,9) 108 0,584
~ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen”
PASI-Gruppe 0 19 (28,4) 67 25 (36,2) 69 53(32,1)651 69 (39,7) 174 0,307
PASI-Gruppe 1 17 (60,7) 28 16 (57,1) 28 60 (55,6) 108 43 (40,6) 106 0,074
,mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kéhnen
PASI-Gruppe 0 19 (27,9) 68 25 (36,8) 68 59 (35,3)67 1 77 (44,3) 174 0,095
PASI-Gruppe 1 11 (39,3) 28 19 (65,5) 29 60 (55,6) 108 56 (53,3) 105 0,249
»Sich mehr zeigen zu mégen*
PASI-Gruppe 0 31 (45,6) 68 44 (64,7) 68 98 (59,0) 66 1 122 (69,3) 176 0,006
PASI-Gruppe 1 21 (75,0) 28 21 (72,4) 29 85 (79,4) 107 82 (76,6) 107 0,855
+in der Partnerschaft weniger belastet zu sein“
PASI-Gruppe 0 24 (35,3) 68 33 (47,8) 69 71(42,8)661 93 (53,1) 175 0,057
PASI-Gruppe 1 12 (42,9) 28 16 (55,2) 29 63 (58,9) 107 62(58,5) 106 0,465
,ein normales Sexualleben fithren zu kbnnen*
PASI-Gruppe 0 20 (29,4) 68 32 (47,1) 68 62 (38,0)63 1 84 (48,0) 175 0,032
PASI-Gruppe 1 14 (50,0) 28 18(62,1) 29 58 (54,2) 107 54 (50,0) 108 0,680
~weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesersein“
PASI-Gruppe 0 41 (60,3) 68 57 (83,8) 68 119(71,7) 166 129(73,3) 176 0,023
PASI-Gruppe 1 24 (85,7) 28 25 (86,2) 29 95 (88,8) 107 88 (82,2) 107 0,600
~weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlunchaben*
PASI-Gruppe 0 42 (64,6) 65 48 (69,6) 69 114(69,1) 165 121(68,8) 176 0,914
PASI-Gruppe 1 20 (71,4) 28 21 (75,0) 2888 (81,5) 108 86 (81,1) 106 0,592
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Fortsetzung Tabelle 9

bis 0,5 Jahre 0,5 bis 2,5 Jahre 2,5 bis 10,5 Jahre 10’3);;]'?620’5 pt

Anzahl Anzahl Anzahl n Anzahl

ziemlich n ziemlich n ziemlich ges.  ziemlich

oder sehr oder sehr oder sehr oder sehr

wichtig 955 wichtig 9% wichtig wichtig 9%

n (%) n (%) n (%) n (%)

~weniger eigene Behandlungskosten zu haben*
PASI-Gruppe 0 37 (54,4) 68 49 (71,0) 69 101(60,8) 166 112(64,0) 175 0,222
PASI-Gruppe 1 16 (57,1) 28 20 (69,0) 2979 (73,1) 108 73 (67,6) 108 0,423
~weniger Nebenwirkungen zu haben*
PASI-Gruppe 0 32 (47,1) 68 40 (58,8) 68 79 (47,6)66 1 107 (61,1) 175 0,040
PASI-Gruppe 1 16 (57,1) 28 15 (51,7) 2966 (61,7) 107 60 (57,7) 104 0,791
~eine klare Diagnose und Therapie zu finden“
PASI-Gruppe 0 54 (80,6) 67 60(88,2) 68 135(81,3) 166 146(83,0) 176 0,594
PASI-Gruppe 1 27 (96,4) 28 27 (93,1) 29 95(88,0) 108 95(88,8) 107 0,535
.Vertrauen in die Therapie zu haben*
PASI-Gruppe 0 54 (80,6) 67 59 (85,5) 69 147 (88,0167 159(90,3) 176 0,212
PASI-Gruppe 1 24 (85,7) 28 25 (89,3) 28 97 (90,7) 07 1 101 (93,5) 108 0,587
.eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren”
PASI-Gruppe 0 60 (88,2) 68 68(98,6) 69 158(94,6) 167 169(96,0) 176 0,038
PASI-Gruppe 1 28 (100) 28 28 (96,6) 29 103(95,4) 108 103(95,4) 108 0,705
.Kontrolle Uber die Erkrankung zuriick zu gewinnen*
PASI-Gruppe 0 57 (83,8) 68 66 (957 69 150(89,8) 167 145(83,3) 174 0,035
PASI-Gruppe 1 25 (89,3) 28 28(96,6) 29 101(93,5) 108 98 (91,6) 107 0,703

!} Pearson Chi-Quadrat-Test auf Unterschiede zwisdbarvier Gruppen

angewiesen zu sein“ (p=0,023), das von 60,3 ald%%unahm, und das Ziel ,weniger
Nebenwirkungen zu haben® (p=0,040), das von 47 5411% zunahm.

Signifikante Ergebnisse gab es auch bei den Zigdare schnellere Verbesserung der
Haut zu erfahren“ (p=0,038, 88,2, 98,6, 94,6, 96%pntrolle Uber die Erkrankung
zurick zu gewinnen“ (p=0,035, 83,8, 95,7, 89,8,3%3, und bei dem Ziel ,besser
schlafen zu kénnen* (p=0,038 von 42,6 zu 48,0%).

Der Anteil der Patienten, die ein Ziel als ,zierhlisehr wichtig” bewerteten, war bei
der PASI-Gruppe 1 bei fast allen Zielen tUber aller&kungsdauern héher als bei der
PASI-Gruppe 0 (Tabelle 9). Nur bei 9 Méglichkeitean 100 (4 Erkrankungsdauern x
25 Therapieziele=100) war es fur die Gruppe 0 vigehtals fir die Gruppe 1. Ziele, die
fur die Gruppe O wichtiger waren als fir die Grupfie betrafen bei den
Neudiagnostizierten das Ziel ,weniger niedergesgita zu sein®, bei der kurzen
Erkrankungsdauer die Ziele ,schmerzfrei zu seinkeine Furcht vor einem
Fortschreiten der Krankheit zu haben* und ,wenigggene Behandlungskosten zu
haben“, sowie fir die kurze und die lange Erkramgjagauer die Ziele ,weniger
Nebenwirkungen zu haben® und ,eine schnellere \&sbring der Haut zu erfahren®

und bei der langen Erkrankungsdauer das Ziel ,bestgafen zu kbnnen®.
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Bei der Betrachtung der Ergebnisse fiel auRerdeindags den Schwerbetroffenen die
Ziele zu einem friheren Krankheitszeitpunkt am wgdten waren, als bei leichter
Betroffenen (Hervorgehoben in Tabelle 9). Dies timf16 der 25 genannten Ziele zu.
Bei vier Zielen war es flr beide Schweregrade nerai identischen Zeitpunkt am
wichtigsten, und fir funf Ziele war es den Patientker Gruppe 0 zu einem friheren
Zeitpunkt wichtiger als den Patienten mit dem héheBchweregradZu diesen funf

Zielen gehorten ,keine Furcht vor einem Fortsclereitler Krankheit zu haben* und
»~Angehorige und Freunde weniger zu belasten®, weldar PASI-Gruppe 0 bei kurzer
Erkrankungsdauer am wichtigsten waren und der P@&8Ippe 1 bei der langen
Erkrankungsdauer, sowie die Ziele ,weniger auf Awartd Klinikbesuche angewiesen
zu sein“, ,weniger Zeitaufwand mit der taglichenhBadlung zu haben” und ,weniger
eigene Behandlungskosten zu haben®, die der PASppgar O wiederum bei einer
kurzen Krankheitsdauer am wichtigsten waren und Geuppe 1 bei mittlerer

Erkrankungsdauer.
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Wichtigkeit von "Kontrolle tiber die Erkrankung zuriick zu gewinnen"
iiber die Erkrankungsdauer - PASI Gruppe 0

Wichtigkeit von "an Lebensfreude zu gewinnen" iiber die

Erkrankungsdauer - PASI Gruppe 1
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Abb. 8 a-j: Wichtigkeit der Therapieziele in Abhangigkeit vcn der Erkrankungsdauer fiir PASI-Gruppe 0 (a
bis i) mit je nach Item n=474-480und PASI-Gruppe 1 (j) mit n=269, mit signifikanten Zusammenhanger
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3.2 Vorstudie 2 - PsoBest

3.2.1 Patientenkollektiv/Stichprobenbeschreibung

Im Rahmen einer Zwischenauswertung der noch laefen8tudie PsoBest wurden
n=295 Patienten beriicksichtigt, die zu Visite 1 \\hd Visite 4 (V4) den PNQ

ausgefullt hatten, sowie n=48 Patienten, die zlishtzu Visite 6 (V6) den PNQ

ausgefllt hatten.

Die verwendete Studienstichprobe (n=295) setzte &sic62% aus Méannern und 38%
Frauen mit einer Altersspanne von 18-96 Jahrenainem durchschnittlichem Alter

von 48,8+13,3 Jahren zusammen. Die durchschnitliEinkrankungsdauer lag bei
20,3£13,4 Jahren (Tabelle 10).

Die Kkleinere Studienstichprobe (n=48) hatte ein dbschnittsalter von 50,7+12,7
Jahren mit einer Altersspanne von 26 bis 81 Jalwebei 52,1% Mé&nner und 47,9%
Frauen waren. Die mittlere Erkrankungsdauer la2hg@+14,9 Jahren.

Tabelle 10: Zusammensetzung der Studienstichprobe fidie Gruppe Uber 1 Jahr (n=295) und uber 2 Jahre
(n=48)

Geschlecht Alter Erkrankungsdauer
Mannlich  Weiblich n MW+SD min  max n MW+SD min max n
n (%) n (%)

V1 und V4 183 (62) 112 (38) 296 4883,3 18 96 290 208334 0 55 289
V1V4 und 25 (52,1) 23 (47,9) 48 SQ12,7 26 81 48 21649 1 55 47
V6

3.2.2 Veranderung/Stabilitdt der Therapiezielwickieit Uber die Zeit von einem und
zwei Jahren

Bei Betrachtung der Stabilitat der Therapiezielwglkeit Gber ein bzw. zwei Jahre
waren alle Verlaufsvarianten vorhanden (Wichtigkmihahme, -abnahme, konstante
und inkonstante Wichtigkeit), es fiel jedoch auésd die Ziele generell Uberwiegend
gleich wichtig blieben (Mittelwert der konstanteterhs 55,1%, bzw. 44,7%). Der
Anteil der Patienten mit gleichbleibender Zielwighkeit lag dabei je nach Item
zwischen 46,3% und 73,0% in der Erhebung Uber a&m Bzw. zwischen 23,0% bis
72,0% in der Erhebung Uber drei Zeitpunkte (TabElleind 12).

Stabile Ziele wiesen dabei vor allem die Bewertunggehr wichtig“ bzw. ,gar nicht
wichtig/betrifft mich nicht“ auf. Dies fiel vor aim bei der Erhebung Uber zwei Jahre
auf, da hier keine Ziele als ,etwas"” bis ,maRig ktig“ konstant bewertet wurden und

nur wenige Ziele, die als ,ziemlich wichtig* bewetrtvurden, konstant blieben.
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Tabelle 11: Anderung der Wichtigkeit und stabile Widtigkeit der Ziele iiber ein Jahr (V1 zu V4) fiir je nach

Iltem n=280-293

Anderungen Zu V1 und V4 gleiche Wichtigkeit Gesamt
Wichtiger  Weniger Gleich Bmn. Etwas MaRig Ziemlich Sehr (n)
n (%) wichtig wichtig u gar (n) (n) (n) (n)
n (%) nges (%) nicht

wichti

g (n)
~schmerzfrei* 73 (25,6) 60 (21,1 152 (53,3) 50 0 0 5 97 285
~Juckreiz" 55 (18,8) 62 (21,1 176 (60,1) 15 0 1 6 154 293
Lorennen” 61 (21,0) 58 (20,0 171 (59,0) 30 0 2 7 321 290
~Hautverander- 27 (9,2) 55 (18,8 211 (72,0) 2 1 12 1P6 293
ungen*
~Schlafen” 74 (26,4) 71 (25,4 135 (48,2) 66 1 3 6 59 280
~hiedergeschla- 72 (25,3) 81 (28,4 132 (46,3) 40 2 5 14 71 285
gen”
.Lebensfreude” 54 (19,2) 85 (30,1) 143 (50,7) 19 0o 1 16 107 282
JFortschreiten der 56 (19,2) 77 (26,4 159 (54,4) 3 1 19 136 292
Krankheit*
LAlltagsleben” 60 (20,7) 77 (26,5 153 (52,8) 16 0 0 15 122 290
Jleistungsfahiger" 63 (22,1) 68 (23,9) 154 (54,0) 74 1 18 87 285
LAngehdrige und 74 (25,8) 77 (26,8 136 (47,4) 41 2 5 8 BO 287
Freunde*
.Freizeitaktivita- 56 (19,4) 88 (30,6 144 (50,0) 20 0 2 15 107 288
ten®
.Berufsleben” 46 (16,3) 66 (23,4) 170 (60,3) 87 0 2 9 72 282
~Kontakte" 80 (28,5) 62 (22,0 139 (49,5) 47 1 5 14 72 281
»Zeigen mogen*“ 61 (21,1) 70 (24,2) 158 (54,7) 15 1 4 18 120 289
.Partnerschaft” 69 (24,0) 79 (27,%) 139 (48,4) 48 3 1 8 79 287
.Sexualleben” 62 (21,6)) 76 (26,4) 149 (51,9) 60 3 0 14 72 287
»Arzt- und 61 (20,9) 77 (26,4 154 (52,7) 8 6 16 1p2 292
Klinikbesuche*
»Zeitaufwand* 70 (24,1) 84 (29,0 136 (46,9) 8 2 1 18 107 290
.Behandlungs- 71 (24,7) 76 (26,5 140 (48,8) 16 6 4 12 102 287
kosten”
.Nebenwirkung- 78 (27,6) 68 (24,0 137 (48,4) 18 1 5 10 103 283
en”
.Klare Diagnose 43 (15,1) 66 (23,2 175 (61,6) 3 0 0 4 168 284
und Therapie*
~Vertrauen“ 35 (12,2) 56 (19,6 195 (68,2) 0 1 6 188 286
~schnellere 33(11,3) 46 (15,7 213 (73,0) 0 1 8 204 292
Verbesserung*
~Kontrolle" 44 (15,2) 56 (19,4 189 (65,4) 0 1 7 181 289
Mittelwert 59,1(20,6) 69,6(24,3) 158,4(55,1) 26,4 1 21 114 1175 287,1

In Abbildung 9 ist die Anzahl der Patienten mit &ederungen der Wichtigkeiten von

V1 zu V4 der einzelnen Ziele dargestellt, wobei ente Zunahme der Wichtigkeit

darstellt und grin eine Abnahme. Hier reprasemntieg allem die kurzen Balken eine

hohe Stabilitat der Wichtigkeit, wahrend lange Ralleher die Ziele mit wechselnder

Wichtigkeit darstellen.

Generell fallt auf, dass bei jedem Ziel der Antigl stabilsten Wichtigkeit am grof3ten

war, mit Ausnahme von Ziel 19 ,weniger Zeitaufwand der taglichen Behandlung zu

haben“in der Erhebung Uber zwei Jahre, bei dem der AdtEilWichtigkeitszunahme

mit 30% am grof3ten war (in der Tabelle 12 hervoogeim).
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Tabelle 12: Anderungen der Wichtigkeit und stabile Wehtigkeit Giber zwei Jahre (3 Zeitraume: V1, V4, V§

fur je nach ltem n=41-44

Anderungen Zu V1 und V4 und V6 gleiche Wichtigkeit Gesamt
Wichtiger Weniger Inkonstant| Gleich Bmn.u Etwas/ Ziemlich Sehr (n ges)
n (%) wichtig n (%) wichtig gar MaRig wichtig wichtig
n (%) n ges nicht wichti (n) (n)
(%) wichtig g
(n) (n)
~schmerzfrei“ 11 (26) 6 (14) 9 (21 17 (40) 4 - 31 43
~Juckreiz" 6 (14) 6 (14) 8 (19 24 (56) 1 - 23 44
Lbrennen” 9(21) 9(21) 8 (19 18 (42) 2 - - 16 44
~Hautveranderungen* 1(2) 6 (14) 9 (21) 27 (63) - - 1 26 43
~Schlafen” 7 (16) 4(9) 9 (21 21 (49) 11 - 1 9 41
~hiedergeschlagen” 12 (28) 5(12) 8 (19) 18 (42) 7 - 4 7 43
.Lebensfreude” 6 (14) 11 (26) 7 (16) 20 (47) 5 - 3 12 44
JFortschreiten der 7 (16) 6 (14) 10 (23 21 (49) - - 1 20 44
Krankheit*
LAlltagsleben” 9(21) 9 (21) 12 (28 13 (30) 1 - 1 11 43
Jleistungsfahiger" 10 (23) 9 (21) 10 (23) 15 (35) 4 - 2 9 44
~Angehdrige und 7 (16) 9 (21) 8 (19 18 (42) 9 - - 9 42
Freunde*
.Freizeitaktivitaten“ 7((16) 12(28) 12 (28) 13 (30 2 - 1 10 44
~Berufsleben” 5(12) 9(21) 6 (14 23 (53) 16 - 1 6 43
~Kontakte" 10 (23) 10 (23) 6 (14 16 (37) 8 - 1 7 24
.Zeigen mogen* 8 (19) 10 (23) 6 (14) 19 (44) 3 - 2 14 43
.Partnerschaft” 8 (19) 9 (21) 12 (28) 15 (35) 6 - 2 7 44
.Sexualleben” 10 (23) 8 (19) 8 (19) 17 (40) 8 - 2 7 43
»Arzt- und 8 (19) 9 (21) 11 (26 14 (33) - - - 14 42
Klinikbesuche*
»Zeitaufwand* 13 (30) 10(23) 11 (26) 10 (23) 1 - 1 8 44
.Behandlungskosten* 7 (16) 8 (19) 10 (2B) 18 (42) 1 - 3 14 43
.Nebenwirkungen* 8 (19) 12 (28) 9(21) 14 (33) 1 - 1 12 43
.Klare Diagnose und 6 (14) 7 (16) 5(12 26 (60) - - - 26 44
Therapie*
.Vertrauen® 2 (5) 5(12) 7 (16 29 (67) - - - 29 43
.schnellere 3(7) 6 (14) 4 (9) 31 (72) - - - 3L 44
Verbesserung*
~Kontrolle* 7 (16) 6 (14) 8 (19) 23 (53) - - - 2B 44
Mittelwert 75(117,4) 8(18,8) 8,5(19,9) 19,2 3,6 - 11 14,5 43,3
(44,7)

Zu den stabilsten fiunf Zielen (>60% stabil in beiderhebungen) gehdrten vor allem

Ziele, die sich auf das generelle Vertrauen inBandlung bezogen: ,eine schnellere

Verbesserung der Haut zu erfahren®, ,von allen Maudnderungen geheilt zu sein®,

Lvertrauen in die Therapie zu haben®, ,eine klaredghose und Therapie zu finden®

und in der Ein-Jahres-Erhebung ,Kontrolle UberHikrankung zuriick zu gewinnen®.

Dies waren auch die funf Ziele mit dem grof3ten Ard@ Patienten, die in beiden

Bewertungen mit ,sehr wichtig" antworteten.

Zu den instabilsten Zielen (<49% konstant) gehoimeder Erhebung tber ein Jahr vor

allem Ziele aus dem psychosozialen Bereich wie jgemniedergeschlagen zu sein®,

»LAngehorige und Freunde weniger zu belasten® unmd der Partnerschaft weniger

belastet zu sein®. Daruiber hinaus gehdrten dazssgdyeschlafen zu kdnnen*, ,weniger
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Ziele, die wichtiger / weniger wichtig werden in %

0 10 20 30 40

ein normales Berufsleben fiihren.
mehr Kontakte mit anderen Mensck:

Mittelwert

‘ mweniger oder nicht mehr wichtig = wichtig(er) geworden ‘

Abb. 9: Prozentualer Anteil der Ziele, die wichtiger bzw. weniger wichtig wurden (V1-V4) in der Erhebung
Uber ein Jahr (n=280-293).

Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu hahent ,weniger Nebenwirkungen zu
haben*.

Die Ergebnisse der Erhebung tber zwei Jahre wiblegmon etwas ab. Die instabilsten
Ziele (<30% konstant) stellten hier ,ein normald#tasleben fihren zu kénnen“ und
.nhormalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu konnetdr, gefolgt von ,weniger
Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben®.

Zu den hauptsachlich wichtiger werdenden Zieler662verden wichtiger) gehorten in
der Erhebung lber ein Jahr die Ziele ,mehr Kontakieanderen Menschen haben zu
kénnen®, ,weniger Nebenwirkungen zu haben“ und geeschlafen zu kénnen* und in
der Erhebung uber zwei Jahre ,weniger Zeitaufwaridder taglichen Behandlung zu
haben®, ,weniger niedergeschlagen zu sein* undnsaizfrei zu sein”.
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Zu den hauptsachlich unwichtiger werdenden Zieke20% werden weniger wichtig)
gehoérten in der Erhebung Uber ein Jahr die Ziglermalen Freizeitaktivititen
nachgehen zu kénnen®, ,an Lebensfreude zu gewinoed”,weniger Zeitaufwand mit
der taglichen Behandlung zu habemid in der Erhebung Uber zwei Jahre (>26%
werden weniger wichtig) die Ziele ,normalen Frefaktivitaten nachgehen zu kénnen®,
~-weniger Nebenwirkungen zu haben“ und ,an Lebengfeezu gewinnen”.
Hauptsachlich wechselnde Wichtigkeiten fanden sicler Erhebung tUber zwei Jahre
(>28%) bei den Zielen ,ein normales Alltagslebermr&in zu kénnen®, ,normalen
Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen* und ,in Eartnerschaft weniger belastet zu

sein”.

3.2.3 Zielerreichung insgesamt

Es zeigte sich zum Zeitpunkt V4 eine insgesamttrbohe Zielerreichung mit einem
Mittelwert von 3 (Tabelle 13, Abb. 10). Die mittéeZielerreichung war dabei bei allen
Zielen recht ahnlich mit einer Spannweite von 2véefiger eigene Behandlungskosten
zu haben®) bis 3,2 (,Vertrauen in die Therapie abén“). Die "betraf mich nicht"

Bewertungen wurden hierbei allerdings nicht beriatkgt.

Tabelle 13: Mittelwerte der Zielerreichung zum Zeitpunkt V4 fir n=163-279 je nach Item

MW Median SD n fehlend
.schmerzfrei zu sein” 3,1 3 1,1 194 101
.keinen Juckreiz mehr zu empfinden” 3 3 1,1 253 42
.kein Brennen an der Haut mehr zu haben* 3 3 1,2 230 65
»von allen Hautveranderungen geheilt zu sein“ 2,7 3 1,2 276 19
Jbesser schlafen zu kénnen* 2,9 3 1,2 189 106
~weniger niedergeschlagen zu sein” 2,9 3 1,2 201 94
.an Lebensfreude zu gewinnen” 3 3 1,1 231 64
.keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankhzeit 2,8 3 1,2 265 30
haben“
-ein normales Alltagsleben fihren zu kénnen* 3,1 3 1 235 60
.m Alltag leistungsfahiger zu sein” 2,9 3 1,2 208 87
+LAngehdrige und Freunde weniger zu belasten* 3,1 3 1.1 207 88
.hormalen Freizeitaktivititen nachgehen zu kdnnen* 3 3 11 229 66
,ein normales Berufsleben fithren zu konnen* 3 3 1,2 163 132
~-mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kdnnen 3 3 1,1 196 99
»Sich mehr zeigen zu mégen* 3 3 1,2 241 54
.in der Partnerschaft weniger belastet zu sein“ 3 3 11 183 112
,ein normales Sexualleben fithren zu kbnnen* 2,9 3 21 181 114
~weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesersein 2,8 3 1,3 257 38
~weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu 3 3 1,2 264 31
haben*
~weniger eigene Behandlungskosten zu haben* 2,6 3 4 1, 242 53
~weniger Nebenwirkungen zu haben* 2,9 3 1,2 237 58
.eine klare Diagnose und Therapie zu finden* 3,2 4 11 259 36
.Vertrauen in die Therapie zu haben* 3,2 4 1 277 18
.eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren” 3,1 4 11 279 16
.Kontrolle Gber die Erkrankung zuriick zu gewinnen* 3,1 4 11 269 26
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Zielerreichung insgesamt
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S
(6]

schmerzfrei zu sein|

keinen Juckreiz mehr zu empfindep

kein Brennen an der Haut mehr zu haben % :

von allen Hautverénderungen geheilt zu sgin —_—

besser schlafen zu kénnef : i

weniger niedergeschlagen zu sen

an Lebensfreude zu gewinnefs

keine Furcht vor einem Fortschreiten .d_Fr % :

ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen —_—

im Alltag leistungsféhiger zu sei

Angehérige und Freunde weniger zu belasten —_—

normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kdnnen —_—

ein normales Berufsleben filhren zu kénnen

mehr Kontakte mit anderen Menschen haben|zu m—

sich mehr zeigen zu mége 3 i

in der Partnerschaft weniger belastet zu sgin

ein normales Sexualleben fuhren zu kdnngn
weniger auf Arzt und Klinikbesuche angewiesen

weniger Zeitaufwand mit der tagliche
weniger eigene Behandlungskosten zu hahen
weniger Nebenwirkungen zu habe|

eine klare Diagnose und Therapie zu finden :

Vertrauen in die Therapie zu habepn —

eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren 3
Kontrolle tiber die Erkrankung zurtick zu gewinngn

Mittelwert

I+1

T 1T

11

l 4

I

Abb. 10: mittlere Zielerreichung im PBQ plus Standaddifferenz zum Zeitpunkt V4 fir n=163-279 je nach
Item.

3.2.4 Veranderung der Therapiezielwichtigkeit in A#ingigkeit von der

Zielerreichung

Im néchsten Schritt wurde uUberprift, inwiefern diberapiezielwichtigkeit mit der
Zielerreichung zusammenhing. Dabei wurde zuerstrpili#, welche Angaben
Patienten denen ein Ziel im PNQ ,nicht-mehr-wichtigw. ,weiterhin-wichtig“ war,
im PBQ getatigt hatten. Anschlie3end wurde die \Wiieitsveranderung Uberpruft,

wenn ein Ziel erreicht, bzw. nicht erreicht wurde.

3.2.4.1 Angaben zur Therapiezielerreichung bei Ratiien, die ,nicht-mehr-wichtig*
und ,weiterhin-wichtig”“ im PNQ zeigten

Ein Groldteil der Patienten die im PNQ einen ,nictehr-wichtig“- Verlauf zeigten,
gaben tatséchlich an, dass die Therapie ,etwas”,d@br‘ geholfen habe, und nur
wenige, dass die Therapie ,gar nicht* geholfen h@ladelle 14 und Abb. 11 und 12).
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Auffallig war jedoch, dass ein Grol3teil der Patsntaingab, dass sie von den Zielen
nicht betroffen waren, vor allem bei den Zielenn,@ormales Sexualleben fiihren zu
kénnen*, ,in der Partnerschaft weniger belastesein“ und ,schmerzfrei zu sein” mit

einem Anteil von jeweils >70% ,betraf mich nicht".

Tabelle 14: Angaben im PBQ bei ,nicht-mehr-wichtig“und ,weiterhin-wichtig“ im PNQ von V1 zu V4 firr je
nach Item n=162-280

nicht-mehr-wichtig (V1 mind. ,etwas weiterhin-wichtig

wichtig” und V4 ,betrifft mich nicht®)

Etwas bis  Gar Betraf n Etwas bis Gar Betraf n

sehr nicht  mich nicht sehr nicht mich
geholfen  geholf n (%) geholfen  geholfen  nicht
n (%) en n (%) n (%) n (%)
n (%)

~Schmerzfrei* 9 (30,0) 0 (0) 21 (70,00 30 141 (60,3 4(1,7) 89(38,0) 234
~Juckreiz" 13 (54,2) 0(0) 11 (45,8) 24 217 (84,8) 7(2,7) 32(12,5) 256
.Brennen“ 12 (41,4) 0 (0) 17 (58,6) 29 172 (92,5) (3R) 8(4,3) 186
.Hautveranderungen...” 9(64,3) 1(7,1) 4(28,6) 14 41292,3) 15(5,7) 51,9 261
~schlafen® 15(34,1) 1(2,3) 28 (63,6) 44 114 (93,4 4 (3,3) 4(3,3) 122
~hiedergeschlagen” 12 (30,8) 0 (0) 27 (69,2) 39 828) 8(5,00 10(6,3) 160
.Lebensfreude” 18 (43,9) 0 (0) 23 (56,1) 41 176291 6(3,1) 11(5,7) 193
.Fortschreiten der 12 (60,0) 1 (5,0) 7 (35,00 20 218(90,5) 17(7,1) (26) 241
Krankheit"
LAlltagsleben” 12 (42,9) 0 (0) 16 (57,1) 28 19580 4(19 16(7,4) 215
Jleistungsfahiger” 13 (35,1) 0(0) 24 (64,9) 37 18%,9) 11 (6,7) 9(55) 165
~Angehdrige und Freunde* 19 (52,8) 1(2,8) 16 (34,436 140 (86,4) 3(1,9 19(11,7) 162
.Freizeitaktivitaten“ 18 (43,9) 0 (0) 23 (56,1) 41 181 (91,9) 6(3,00 10(5,1) 197
.Berufsleben” 11 (30,6) 1(2,8) 24 (66,7) 36 10986 7(5,6) 10(7,9) 126
~Kontakte" 9 (34,6) 0 (0) 17 (65,4) 26 142 (88,8) (139) 15(9,4) 160
~Zeigen mogen* 12 (46,2) 0 (0) 14 (53,8) 26 193091 10 (4,7) 94,2 212
.Partnerschaft” 14 (29,2) 0 (0) 34 (70,8) 48 131,60 3(21) 9(6,3) 143
.Sexualleben” 10 (22,7) 0 (0) 34 (77,3) 44 12599, 6(4,3) 8(58) 139
»Arzt- und Klinikbesuche" 11 (57,9) 1(5,3) 7 (3%,8 19 202 (88,2) 16(7,00 11(4,8) 229
»Zeitaufwand* 15 (71,4) 0 (0) 6(28,6) 21 215 (94,7 10 (4,4) 2(0,9 227
.Behandlungskosten* 11 (40,7) 1(3,7) 15(55,6) 27 74874 14(7,00 115,55 199
.Nebenwirkungen* 13 (52,0) 0 (0) 12 (48,0) 25 1888) 10(53) 11(5,9 188
.klare Diagnose und 7(43,8) 1(6,3) 8 (50,0) 16 209 (92,1) 94,00 4%y 227
Therapie zu finden*
.Vertrauen“ 5 (62,5) 0 (0) 3 (37,5) 8 246 (96,5) (264) 3(,2) 255
~schnellere Verbesserung* 5 (62,5) 0 (0) 3 (37,5) 8259 (95,6) 9 (3,3) 31,1 271
~Kontrolle* 5 (45,5) 0 (0) 6 (54,5 11 239 (93,4) (81) 9(3,5 256

Bei der Betrachtung der Ergebnisse der ,weiterhichtig“-Patienten fiel auf, dass hier
der Anteil der Patienten, die angaben das die Pprergtwas” bis ,sehr* geholfen

habe, bei jedem Ziel am gré3ten war (mindestens)60% Gegensatz dazu war der
Anteil derjenigen, die angaben das die Therapie pgeht“ geholfen habe, sehr gering
mit einem maximalen Anteil von 7,1% bei dem Zieleijke Furcht vor einem

Fortschreiten der Krankheit zu haben®. Zudem war lhm Vergleich zu der vorherigen
Gruppe der Anteil derer, die von einem Ziel nicktrbffen waren, wesentlich geringer

mit einer maximalen Angabe von 38% bei dem Ziehyserzfrei zu sein” im Vergleich
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zu 77,3% bei dem Ziel ,ein normales Sexuallebendiitzu kébnnen“ bei den ,nicht-
mehr-wichtig“-Patienten.

Anteil "gar nicht geholfen”
0% 2% 4% 6% 8%

schmerzfrei zu sein
keinen Juckreiz mehr zu empfinde —
kein Brennen an der Haut mehr zu hab
von allen Hautveranderungen geheilt zu sai
besser schlafen zu kénne
weniger niedergeschlagen zu se
an Lebensfreude zu gewinne
keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankhgi
ein normales Alltagsleben fiihren zu kénn
im Alltag leistungsfahiger zu sei
Angehorige und Freunde weniger zu belas
normalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu kénnaa
ein normales Berufsleben fiihren zu kénn
mehr Kontakte mit anderen Menschen haben
sich mehr zeigen zu moge
in der Partnerschaft weniger belastet zu s
ein normales Sexualleben fihren zu kénn
weniger auf Arzt und Klinikbesuche angewiesen
weniger Zeitaufwand mit der téglichen Behandlu
weniger eigene Behandlungskosten zu hal
weniger Nebenwirkungen zu habe
eine klare Diagnose und Therapie zu find
Vertrauen in die Therapie zu hab
eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahsaia
Kontrolle Gber die Erkrankung zurtick zu gewinn&n

| Nicht-mehr-wichtig  ®mWeiterhin-wichtig |

Abb. 11: Anteil der Angaben ,gar nicht geholfen* im PBQ bei Patienten die ,nicht-mehr-wichtig* und
~weiterhin-wichtig“ im PNQ zeigten fir je nach ltem n=162-280.
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Anteil "hat geholfen”

0% 20% 40% 60% 80% 100%

schmerzfrei zu sein : :

keinen Juckreiz mehr zu empfinde

kein Brennen an der Haut mehr zu hab

von allen Hautveranderungen geheilt zu sdi
besser schlafen zu kénne
weniger niedergeschlagen zu se

an Lebensfreude zu gewinne

keine Furcht vor einem Fortschreiten .d;

ein normales Alltagsleben fiihren zu kénn

im Alltag leistungsfahiger zu sei

Angehdrige und Freunde weniger zu belast]
normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kén
ein normales Berufsleben fihren zu kénn

mehr Kontakte mit anderen Menschen haben s

sich mehr zeigen zu mége

in der Partnerschaft weniger belastet zu s

ein normales Sexualleben fiihren zu kénn
weniger auf Arzt und Klinikbesuche angewies
weniger Zeitaufwand mit der tagliche

weniger eigene Behandlungskosten zu ha

weniger Nebenwirkungen zu habe|

eine klare Diagnose und Therapie zu find
Vertrauen in die Therapie zu hab

eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfal . .

Kontrolle tiber die Erkrankung zurtick zu gewinn . ‘

Nicht-mehr-wichtig  ®Weiterhin-wichtig \

Abb. 12: Anteil der Angaben ,hat geholfen im PBQ kei Patienten die ,nicht-mehr-wichtig“ und ,weiterhi n-
wichtig“ im PNQ zeigten fir je nach ltem n=162-280.

3.2.4.2 Wie veranderte sich die Wichtigkeit, werin giel erreicht wurde?
22 der 25 Items zeigten eine schwache positivedfation einer Wichtigkeitsabnahme
mit der Zielerreichung, wobei der Korrelationskaaént je nach Item zwischen r=-0,1
und 0,28 lag (Tabelle 15). Die Korrelationen wargadoch Uberwiegend nicht
signifikant. Sieben Korrelationen waren signifikant

- Item 16 - ,in der Partnerschaft weniger belastesein“: r=0,28, p=0,001

- Item 22 - ,eine klare Diagnose und Therapie zudmidr=0,17, p=0,010

- Item 25 - ,Kontrolle Uber die Erkrankung zurtickgewinnen®: r=0,16, p=0,016

- Item 18 - ,weniger auf Arzt- und Klinikbesuche amgesen zu sein“: r=0,16,

p=0,025

- Item 19 - ,weniger Zeitaufwand mit der taglichenh@adlung zu haben*:
r=0,14, p=0,046

- Item 14 - ,mehr Kontakte mit anderen Menschen haberkdnnen*: r=0,18,
p=0,048

- Item 23 - ,Vertrauen in die Therapie zu haben:,t3) p=0,050
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Jedoch auch diese signifikanten Ergebnisse zeigiereine schwache Korrelation, so
dass insgesamt gesagt werden kann, dass es nar sshe geringen Zusammenhang
zwischen Wichtigkeitsanderung und Zielerreichundp.g@as Fazit ist also, dass es
keinen konstanten Zusammenhang zwischen der Widitsgbnahme und dem

Ausmal} der Zielerreichung gab.

3.2.4.3 Wie verandert sich die Wichtigkeit, wenm &iel nicht erreicht wurde?

Da die Zielerreichung wie oben beschrieben rechthhwar und der Anteil der
Patienten, die zu V4 angaben, die Therapie habenjgat geholfen”, nur sehr gering
war (je nach Ziel zwischen 1,4 und 9,8% von 295eRttn), erfolgte hier nur eine
deskriptive Listung der Daten von n=66 PatienteiesB hatten im PBQ bei mindestens
1 bis 25 ltems (Mittelwert 3,7) mit ,gar nicht gdfem” geantwortet.

Die Therapiezielwichtigkeit blieb Uber ein Jahr fiegend stabil, wenn das Ziel noch
~gar nicht* erreicht wurde (Tabelle 16). Von desgesamt 245 wertbaren Angaben von
insgesamt n=66 Personen fand sich bei 54% keine edind der
Therapiezielwichtigkeit, bei 30% eine Abweichung dnfPunkt und nur bei 17% eine
Abweichung um mindestens 2 Punkte (oder zu V1 nsitahes ,etwas wichtig“ und zu
V4  betrifft mich nicht®).

Tabelle 15: Korrelation Zielerreichung im PBQ zu V4 mit Wichtigkeitsabnahme V1-V4 (n=115 bis 248)

r p n
~schmerzfrei zu sein” 0,04 0,669 131
.keinen Juckreiz mehr zu empfinden” 0,00 0,989 201
.kein Brennen an der Haut mehr zu haben* 0,07 0,334 176
»von allen Hautverdnderungen geheilt zu sein“ 0,05 0,409 248
Jbesser schlafen zu kénnen* 0,09 0,321 115
~weniger niedergeschlagen zu sein” -0,04 0,635 130
.an Lebensfreude zu gewinnen” 0,01 0,887 176
.keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankkzeihaben“ 0,12 0,071 217
-ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen* 0,11 ,160 182
.m Alltag leistungsfahiger zu sein” -0,03 0,711 150
~Angehdrige und Freunde weniger zu belasten* 0,10 ,240 142
.hormalen Freizeitaktivitaiten nachgehen zu kdnnen* 0,01 0,895 174
,ein normales Berufsleben fithren zu konnen* 0,06 28,5 120
,mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kéhnen 0,18 0,048 124
»Sich mehr zeigen zu mégen* 0,09 0,236 186
+in der Partnerschaft weniger belastet zu sein“ 80,2 0,001 125
,ein normales Sexualleben fithren zu kbnnen* 0,16 079D, 125
~weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesersein 0,16 0,025 206
~weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlundhaben* 0,14 0,046 198
~weniger eigene Behandlungskosten zu haben* 0,12 230,1 172
~weniger Nebenwirkungen zu haben* -0,10 0,2 157
~eine klare Diagnose und Therapie zu finden* 0,17 ,010 215
LVertrauen in die Therapie zu haben* 0,13 0,05 236
.eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren* 0,08 0,231 247
.Kontrolle Uber die Erkrankung zuriick zu gewinnen* 0,16 0,016 222
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Den hdchsten Anteil an Wichtigkeitsstabilitat (keinbis maximal ein Punkt
abweichend) wiesen die Ziele ,ein normales Sexbalefihren zu konnen* (89% von
n=9), ,Kontrolle Uber die Erkrankung zurtck zu gemen“ (88% von n=8) und
.weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlunglmben® (86% von n=14) auf.
Die grof3ten Abweichungen zeigten die Ziele ,mehmntate mit anderen Menschen
haben zu kdnnen* mit 60% (n=3), ,Angehdrige undufice weniger zu belasten* mit
50% (n=2), ,in der Partnerschaft weniger belastesein“ mit 40% (n=2) und ,weniger
auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein* 3% (n=9).

Eine Signifikanz bzw. ein Konfidenzintervall lieficls hier aufgrund des geringen
Stichprobenumfanges und durch die 245 nicht vomelea unabhangig zu
betrachtenden Angaben nicht berechnen, so dagggibnisse lediglich einen Hinweis

geben.

Tabelle 16: Veranderung der Wichtigkeit im PNQ von M zu V4, wenn das Therapieziel ,gar nicht* erreicht
wurde, n=4-29 von insgesamt n=66

genau um 1 Punkt >2 Punkte wertbar nicht gesamt
Uberein- abweichend abweichend n wertbar n
stimmend n (%) n (%) n
n (%)

~schmerzfrei zu sein” 4 (100) - (0) - (0) 4 1 5
.keinen Juckreiz mehr zu empfinden” 5 (71) 2 (29) () 7 - 7
.kein Brennen an der Haut mehr zu haben* 3 (43) B4 1(14) 7 1 8
»von allen Hautverdnderungen geheilt zu sein* 19) (6 4 (25) 1(6) 16 - 16
.besser schlafen zu kénnen* 1(17) 3 (50) 2 (33) 6 3 9
~weniger niedergeschlagen zu sein” 5 (56) 2 (22) (22 9 1 10
.an Lebensfreude zu gewinnen” 4 (67) 2(33) - (0) 6 1 7
.keine Furcht vor einem Fortschreiten der 11 (58) 7 (37) 1(5) 19 - 19
Krankheit zu haben*
-ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen* 3 (75) 1 (25) - (0) 4 - 4
.m Alltag leistungsfahiger zu sein” 6 (50) 3 (25) 3 (25) 12 2 14
~Angehdrige und Freunde weniger zu belasten* 2 (50) - (0) 2 (50) 4 1 5
~hormalen Freizeitaktivititen nachgehen zu 3 (43) 3 (43) 1(14) 7 1 8
kénnen*
-ein normales Berufsleben fihren zu kénnen* 5 (71) (29 - (0) 7 3 10
.mehr Kontakte mit anderen Menschen haben 2 (40) - (0) 3 (60) 5 1 6
zu kénnen*
»Sich mehr zeigen zu mégen* 6 (50) 3 (25) 3 (25) 12 - 12
+in der Partnerschaft weniger belastet zu sein“ 40 ( 1 (20) 2 (40) 5 - 5
-ein normales Sexualleben fiihren zu kénnen* 3(33) 5 (56) 1(11) 9 1 10
~weniger auf Arzt- und Klinikbesuche 9 (39) 5 (22) 9 (39) 23 - 23
angewiesen zu sein
~weniger Zeitaufwand mit der taglichen 5 (36) 7 (50) 214 14 1 15
Behandlung zu haben*
~weniger eigene Behandlungskosten zu haben* 10 (45) 10 (45) 2(9) 22 7 29
~-weniger Nebenwirkungen zu haben* 6 (50) 4 (33) 12)( 12 2 14
.eine klare Diagnose und Therapie zu finden“ 7 (58) 3 (25) 2 (17) 12 12
.Vertrauen in die Therapie zu haben* 5(83) 1(17) 0) 6 1 7
.eine schnellere Verbesserung der Haut zu 7 (78) 2 (22) ) 9 9
erfahren”
.Kontrolle Uber die Erkrankung zuriick zu 2 (25) 5 (63) 1(13) 8 8
gewinnen*
Gesamt (54) (30) (17) 245 27 272
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3.3 Hauptstudie — PBI 2.0

3.3.1 Fehlerprifung

Die stichprobenartige Uberpriifung der insgesamt 96=5 eingegangenen
Erhebungsbégen in einem Umfang von n=30 (5%) anf&befehler ergab insgesamt
13 Fehler bei 3722 Uberpriften Variablen. Diesmntht einer Fehlerquote von 0,35%.
Die gefundenen Fehler wurden durch Uberpriifungjeleeiligen Original-Fragebogen
korrigiert.

Bei der Auswertung fiel zudem auf, dass das Itepdugkreiz* im PNQ Wunde Uber
alle Zeitpunkte nicht korrekt war. Bei der Auswegunmuss dies beriicksichtigt werden,
wenn Vergleiche mit der Auspragung und dem PBQ gezaverden, in dem das ltem 2

LJAusfluss® lautete.

3.3.2 Patientenkollektiv/Stichprobenbeschreibung

Von den jeweils 70, also insgesamt 140 rekrutieRatienten, schickten 55 (78,6%) der
Psoriasis-Patienten und 58 (82,9%) der Wund-Patiedie Bogen zum ersten Termin
ausgefullt zurtck und erhielten anschlielend diggefaden Bogen Uber sechs
Zeitpunkte (Anhang 5 Tabelle Al). Fur die Ausweguer Daten wurden nur Bogen
verwendet, die in einem Zeitabstand von jeweils 4%5-Tagen zueinander

zurtckgeschickten wurden. Dies war Uber alle Zeikpe: bei 40 der Psoriasis- und 38
der Wundpatienten der Fall (Anhang 5 Tabelle A2)s&zlich zu den 15 Psoriasis-
Patienten und 12 Wundpatienten, die den ersten rBogght zuriickgeschickt hatten,

wurden daher noch 15 Psoriasis- und 20 Wundpatieniegeschlossen.

Alter

Bei den n=40 eingeschlossenen Patienten mit Psorigishte die Altersspanne von 18
bis 85 Jahren. Das Durchschnittsalter lag bei SH3kJahren. Bei den Wundpatienten
lag der Altersdurchschnitt etwas hoher mit 69,081hd einer Altersspanne von 38-89
Jahren (Tabelle 17).

Tabelle 17: Demographische Angaben der Patienten,alalle Bogen fristgerecht zurlickgeschickt haben.
Psoriasis n=40, Wunde n=38

Geschlecht Alter Erkrankungsdauer in Jahren
Weiblich  Mannlich
MW +SD  Median Min Max MW +SD  Median Min Max
n (%) n (%)
Psoriasis 19 (47,5)21 (52,5)| 53,3+15,4 54,5 18 85| 16,7+16,2 12 0 70
Wunde 16 (42,1) 22 (57,9)| 69,0+12,8 72,0 38 89 6,7+7,6 3,5 0,2 32
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Geschlecht

Bei den n=40 Psoriasis-Patienten waren 19 (47,56)en und 21 (52,5%) Méanner.
Die Geschlechterzusammensetzung war somit nahezaichgl Bei dem
Patientenkollektiv der Wundpatienten (n=38) gabwig aus Tabelle 17 ersichtlich,
Unterschiede in der prozentualen Geschlechteriangei Die mannlichen Patienten
uberwogen leicht mit n=22, also 57,9%, gegenuberitauen mit n=16, also 42,1%.

Erkrankungsdauer

Die mittlere Erkrankungsdauer bei den PsoriasieeRtn lag bei 16,7+16,2 Jahren mit
einer grollen Spannbreite von 0-70 Jahren. Bei demndpatienten war die
Erkrankungsdauer wesentlich kiirzer mit im Mittél%,6 Jahren und einer Spannbreite
von 0,2 bis 32 Jahren.

Therapien

Ein Grol3teil der Patienten aus beiden Patienteskidlien hatte ihre Erkrankung in den
letzten 7 Tagen behandelt. Dies war bei 97,5% (hd8® Psoriasis- und 92,1% (n=35)
der Wundpatienten der Fall (Anhang 5 Tabellen AG@ Ad, Abb. 13 und 14).

Zu den bisher durchgefihrten Therapiemalinahmen rigehdoei allen Psoriasis-

Patienten aulRerliche Therapien wie Salben und Grerbei 77,5% (n=31) eine

innerliche Behandlung mit Tabletten und Spritzed 356% (n=14) hatten zudem eine
Therapie mit Biologika erhalten. Eine stationardn&wsdlung war bereits bei 20% (n=8)
durchgefuhrt wordefAnhang 5 Tabelle A3, Abb. 13).

Therapie der Psoriasis

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Psoriasis in den letzten sieben Tagen behan

stationarer Behandlung (Krankenhaus) weg
Psoriasis

innerliche Behandlung: Tabletten, Spritzen 2%

aulerliche Therapie: Salben, Creme

Biologika:
Raptiva, Humira, Enbrel, Stelara, Simpo

Sonstige: (UV-Behandlung, Klimatherapie..

Abb. 13: Bisher bei den Psoriasis-Patienten durch@iéhrte Therapien (n=40).
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Einen Schwerpunkt der Behandlung der Wundpatiestigliten das Wickeln der Beine
und das Tragen von Kompressionsstrumpfen mit 71(0%27) und die trockene
Wundversorgung mit 57,9% (n=22) dar. Auffallig idgss 55,3% (n=21er Befragten
schon eine stationdre Behandlung ihrer Wunde erhalatten.

Andere Therapien wurden bedeutend seltener durghgefeine Vakuum- oder
Madentherapie nur bei jeweils 7,9% (n=3) (Anhankpbelle A4, Abb. 14).

Therapie der Wunde

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Beinwunde in den letzten sieben Tagen behan
stationarer Behandlung (Krankenhaus) weg
Téagliches Wickeln der Bein
regelméassiges Abtragen von Wundbelég
Krankengymnastik
Lymphdrainage
Vacuumtherapie
Madentherapie Y%
Umgebungsschutz der Wunde (z.B. Zinkpas
Trockene Wundversorgun
Feuchte Wundversorgun
Wund/Fett-Gaze
Antiseptika (z.B. Lavasept)
Hydrogele
Hydrokolloide
Lokale Wundtherapeutik
Operationen: an Arterien, a

Abb. 14: Bisher bei den Wund-Patienten durchgefuhre Therapien (n=38).

Schulabschliisse

In beiden Studienstichproben waren alle Schulakisskel gegenwartig, wobei auffiel,
dass der Anteil der Patienten mit Abitur bei Paganmit Psoriasis mit 30% (n=12)
hoher war als bei Wunden 5,3% (n=2) und dass beid&i der Anteil der Patienten
mit Hauptschulabschluss mit 42,1% (n=16) groRer walarbei Psoriasis mit 22,5%
(n=9) (Anhang 5 Tabelle A5).

PBI
Bei der Berechnung des PBI-Indexes nach der emtspnelen Formel (Abb. 1) anhand
des PNQ T1 zu PBQ T6 zeigte sich in beiden Stutd@mmoben ein insgesamt hoher

mittlerer patientendefinierter Nutzen mit einemdahsachnittlichen PBI von 2,6+1,0 bei
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Psoriasis mit einer Spannbreite von 0,8-3,8 und BBt1,0 bei Wunden mit einer
Spannbreite von 0,3-4,0 (Tabelle 18).

Tabelle 18: Durchschnittliche PBI-Gesamtwert aus PNQ T1 und PBQT6 fur Psoriasis- (n=40) und
Wundpatienten (n=38)

MW Median SD Min Max n
Psoriasis 2,6 2,8 1,0 0,8 3,8 40
Wunde 2,8 3,1 1,0 0,3 4,0 37

3.3.3 Verlaufe von Wichtigkeit, Nutzen und Auspragy der Gesamtgruppe uber die
Zeit

Zu Beginn wurden der Verlauf der Wichtigkeiten, derspragungen und des Nutzens
Uber die sechs Zeitpunkte jeweils fur Psoriasis-d uwWundpatienten fur die
Gesamtgruppen udberprift, um einen Gesamttrend ulgslien. Die Skala reichte
hierbei jeweils von 0 (,gar nicht* bzw. ,betrifft ich nicht®) bis 4 (,sehr*) und beim
subjektiven Schweregrad von 0 bis 10. Nur bei vemdien Items wurde dieser
~Spielraum* nicht vollstandig genutzt und beganstdyei 1 oder endete bei 3 (nicht
dargestellt). Eine grof3e Ausnahme bildete dabei It ,geheilt” im PNQ der
Wundpatienten, bei welchem zum Zeitpunkt T1 allddPéen ,sehr wichtig” angaben,

was sich auch mit einem Mittelwert von 4 wiedergpiee.

Bei den Psoriasis-Patienten zeigte sich genenedl sbnahme der Auspragung (Abb.
15, Anhang 5 Tabelle A8), welche besonders deudlmhsubjektivem Schweregrad der
Erkrankung sichtbar war, sowie einen inkonsisteeriauf der Wichtigkeit (Abb. 17,
Anhang 5 Tabelle A6) mit einer leichten Tendenz Alinahme, bei deutlich
steigendem Nutzen (Abb. 16, Anhang 5 Tabelle A®riden Verlauf von 6 Monaten
(T1 zu T6). Dies zeigt sich deutlich in den Abbihdien 15-17, in denen der Verlauf der
Mittelwerte der einzelnen Items Uber die Zeit datght ist. Auf eine Beschriftung der
Linien mit den einzelnen Items wurde bewusst véteiz da nur ein Gesamttrend
dargestellt werden sollte. Die Mittelwerte der elmen Auspragungsitems befanden
sich eher im unteren Bereich unter 2, wahrend degeéh generell eher hoch war mit
einem Mittelwert meist Uber 1,5. Die Wichtigkeihbegen zeigte zwischen den Items
eine breite Streuung von 0,9 bis 3,7.

Auffallig waren insbesondere die Items ,Vertrauenhd ,klare Diagnose und
Therapie”, die eine hohe Auspragung hatten mitreiMittelwert Gber 2,6 sowie einen
hohen Nutzen von Uber 2,6 bei ebenso hoher Wiatitigion tber 3,2. Eine ebenfalls
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hohe Wichtigkeit fir Patienten mit Psoriasis halés Item ,Hautverdnderungen®, das
mit 3,3 zum Zeitpunkt T6 seine geringste Wichtiglksigte.

Am wenigsten wichtig waren den Psoriasis-Patierden Items ,Berufsleben* und
»Schlafen” mit einer mittleren maximalen Wichtigkeon 1,5.

Den geringsten Nutzen hatten die Patienten bei dems ,Behandlungskosten®
(maximal 1,7 zu T6) und ,Berufsleben* (maximal 2z44 T6), wobei das Item
.Berufsleben* auch die geringste Auspragung zefigtaximal 0,6 zu T2 und T3) neben
den Items ,schmerzfrei* und ,Kontakte* mit Maximudyn7 bzw. 0,9.

Bei der Stichprobe der Wundpatienten zeigte sinhaéinliches Bildnit ebenfalls einer
Abnahme der Auspragung und des subjektivem Schwateg (Abb. 18, Anhang 5
Tabelle A11) bei deutlich steigendem Nutzen (Ab®, Anhang 5 Tabelle A10). Der
Verlauf der Wichtigkeiten (Abb. 20, Anhang 5 Takel\9) zeigte sich hier jedoch
uberwiegend stabil Giber die Gesamtgruppe.

Auffallend war hier, dass die Auspragung der eimeel Items generell sehr
unterschiedlich war mit einer breiten Verteilung dttelwerte zwischen 0,3 und 3,4.
Die starksten Auspragungen zeigten die Items ,dadn“ (Minimum 2,9 zu T1 und
T6) und ,Arzt- und Klinikbesuche” (Minimum 2,2 zu5J und die geringste mittlere
Auspragung die Items ,Berufsleben® (Maximum 0,8TA), ,Partnerschaft* (Maximum
1,0 zu T1 und T4) und ,Geruch” (Maximum 1,1 zu T3).

Der Nutzen lag ebenfalls meist Uber 1,5. Den gsterg Nutzen erzielten die
Wundpatienten bei den Items ,FreizeitaktivitdteMakimum 2,4 zu T5), ,Kontakte*
(Maximum 2,5 zu T6) und ,zeigen mdgen* (Maximum 2 T6) und den hdchsten
Nutzen bei den Items ,Vertrauen* (Minimum 2,9 bel)Tund ,klare Diagnose und
Therapie” (Minimum 2,5 bei T1).

Die Wichtigkeit der einzelnen Items der Wundpagentlieb auch Uber die sechs
Zeitpunkte Uberwiegend recht hoch mit einer Widkgig meistens uber 2. Eine
Ausnahme bildete hier jedoch das Item ,Berufslebar@iches tber alle Zeitrdume nur
eine geringe Wichtigkeit von maximal 0,7 zeigte KAIRO untere Graph), sowie das
Item ,Partnerschaft* mit einer maximalen Wichtigkeon 2,2 zum Zeitpunkt T1. Die
hdchste Wichtigkeit zeigte sich fur die Items ,\fatten” (Minimum 3,6 zu T6) und
,Hautveranderungen“ (Minimum 3,7 zu T6) sowie ,Avesuche” (Minimum 3,5 zu T5
und T6).

Fazit: Es zeigte sich der Trend, dass es Uber dieeDder Therapie zu einer Abnahme

der Auspragung und einer Zunahme des Nutzens $tekdastanter Wichtigkeit kam.
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Abb. 15: Verlauf der mittleren Auspragung tber die Abb. 16: Verlauf des mittleren Nutzens Uber die Abb. 17: Verlauf der mittleren Wichtigkeit tiber die

Gesamtgruppe Psoriasis n=36-40. Jede Linie entsphic Gesamtgruppe Psoriasis n=13-39. Jede Linie Gesamtgruppe Psoriasis n=36-40. Jede Linie entsphic
einem Item. (23 ltems). entspricht einem Item. (23 Items). einem Item. (23 Items).

63



Ergebnisse

0
= j= £ j= = = 0 0
o o o o (] o = = = = = ju - = = - = =
= = = = = = g g g g g g © © © © © ©
= s = = = = 2 = = = s = 2 = = S = =
E | E | E| 2 2 E g | g | g g|¢ s s 8 T|e @
i B R R R S| 35|35 | 35|35 = S 5|5 5 5|8
T1 T2 T3 T4 T5 T6
T | 12 | T3 | T4 | T5 | T6 TL | T2 | T3 | T4 | T5| T6
Abb. 18: Verlauf der mittleren Auspragung tber die Abb. 19: Verlauf des mittleren Nutzens Uber die Abb. 20: Verlauf der mittleren Wichtigkeit Giber
Gesamtgruppe Wunde n=22-37. Jede Linie Gesamtgruppe Wunde n=31-37. Jede Linie entspricht die Gesamtgruppe Wunde n=33-40. Jede Linie
entspricht einem Item. (22 Items). einem Item. (22 Items). entspricht einem Item. (22 Items).
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3.3.4 Verlaufe von Wichtigkeit, Nutzen und Auspragg Gber die Zeit, exemplarisch
fur einen Patienten

Anhand des Patienten mit der Pseudonymisierungsmur3s® erfolgte exemplarisch
die Darstellung der Verlaufe von Wichtigkeit, Nutzeind Auspragung sowie die
Uberpriifung, ob obiger Trend auch fiir einen indigilen Patienten zu traf. Der Patient
359 war ein mannlicher, 57 jahriger Patient, mit 48 Jahren bestehender Psoriasis.
Zwischen dem Zeitpunkt T1 und T2 wurde der Pateut Enbrel eingestellt, zuvor
erfolgte eine Therapie mit Externa seit 10 Jahren.

Bei diesem Patienten fanden sich lediglich zwelefietie Angaben (PNQ zu T3 Item
.orennen* und PBQ zu T4 Item ,zeigen modgen®). Diagabe ,betrifft mich nicht"
fand sich insgesamt funfmal, bei T1, PBQ ,schlafens, PNQ und PBQ ,schlafen”
sowie T6 PNQ und PBQ ,brennen*.

Es zeigte sich auch hier eine Zunahme des NutzerBBQ von 0,7 auf 2,7 bei einer
Abnahme der Auspragung von 1,7 auf 0,6 und weidstigd konstanter Wichtigkeit
mit Schwankungen im PNQ zwischen 2,3 und 2,9 (&ihAnhang 5 Tabelle A12).

4

3,5

3

25 M’ﬂ
'2 ‘\( /, ——PNQ
15 / \ / —8-PBQ

1 / - Auspragung
0,5 {
0 . . . . . .

MittelwerteMittelwerteMittelwerte MittelwerteMittelwerteMittelwerte
ZuTl ZuT2 ZuT3 ZuT4 ZuT5 ZuT6

Abb. 21: Gesamtmittelwerte fir PNQ, PBQ und Auspragg bei Patient 359 Uber die sechs Zeitpunkte.

Es fand sich hier jedoch keine lineare Entwicklusgndern auch Schwankungen im
Verlauf. Dies wurde besonders deutlich zwischen deirtpunkten T2 und T3, bei

denen der Patient zwischenzeitlich eine Nutzenabeation 2,1 auf 1,3 angab, bei
vorhandener leichter Auspragungszunahme von 1,1 hdf und auch einer

Wichtigkeitszunahme von 2,3 auf 2,9. InsgesamtdgbPatient 359 jedoch eine recht
hohe Wichtigkeit bei im Vergleich geringer subjekti Auspragung an.
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Abb. 22 a-d: Entwicklung von PNQ, PBQ und Auspragungiber die sechs Zeitpunkte fur Patient 359 (0 gar

nicht/betrifft mich nicht* bis 4 ,sehr”) bei vier ltems.
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Es zeigte sich bei fast allen Items ein ahnlich#éd @nhang 5 Tabelle A13). Dies ist

exemplarisch anhand von 4 Items dargestellt (ABba-2l). Dartber hinaus zeigte sich,
dass auch bei einer nicht vorhandenen Auspragundiel fur einen Patienten wichtig

sein kann und dass auch ein Nutzen angegeben wkesen wie anhand der Items
.Kontakte* und ,Sexualleben” deutlich wird (Anhasgrabelle A13).

3.3.5 Verlaufe individuell Gber die Zeit (4 Gruppgn
Im nachsten Schritt wurden die Verlaufe fir Wickéd, Auspragung und Nutzen tber
die Zeit individuell betrachtet, indem die Patientanhand ihrer Verlaufe in vier
Gruppen eingeteilt wurden, welche sich wie folgtammen setzten:

- Gruppe 1: konstanter Verlauf

- Gruppe 2: Zunahme ohne Abnahme

- Gruppe 3: Abnahme ohne Zunahme

- Gruppe 4: Inkonstante = Zu- und Abnahme im Verlauf
Bei der Gruppe die einen konstanten Verlauf zeigierde zudem angegeben welcher
Wert als konstant angegeben wurde.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

~Sschmerzfrei“
»~Juckreiz”
~.Brennen*
.Hautveranderungen*
~Schlafen”
~hiedergeschlagen”
.Lebensfreude”
JFortschreiten der Krankheit"
LAlltagsleben”
Jleistungsfahiger*
»+Angehdrige und Freunde"
JFreizeitaktivitaten®
.Berufsleben*
~Kontakte“
»Zeigen mogen”
~Partnerschaft"
~Sexualleben”
+Arzt- und Klinikbesuche*
LZeitaufwand*
.Behandlungskosten*
.Nebenwirkungen”
.Klare Diagnose und Therapie]
.vertrauen*

m\Wichtiger % ®mweniger wichtig % B Inkonstant % = Konstant %

Abb. 23: Verlaufe der Wichtigkeit bei Patienten mitPsoriasis tber 6 Zeitpunkte (n=33-40 je nach Item).

67



Ergebnisse

Bei den Psoriasis-Patienten zeigte sich im Verlshdr die sechs Zeitpunkte meistens
eine inkonstante Wichtigkeit (Abb. 23, Anhang 5 @&l Al4). Eine konstante
Wichtigkeit zeigte sich vor allem bei den Items j¥auen”, ,Berufsleben®,
.Hautveranderungen“ und ,schmerzfrei* mit jeweilbeli 40% der Patienten. Hier
zeigte sich zudem hauptséchlich eine sehr hohe tijfkgit bzw. bei den Items
.Berufsleben* und ,schmerzfrei“ eine hohe Anzahl Batienten die ,betrifft mich
nicht* angaben. Generell wurde bei konstanten Vel meistens eine ,sehr* hohe
Wichtigkeit bzw. ,betrifft mich nicht* angegeben.

Eine Zunahme der Wichtigkeit zeigte sich nur benigen Patienten, wobei die meisten
Patienten mit einer Wichtigkeitszunahme bei demnl8rennen” mit 13,5% zu finden
waren. Eine Abnahme der Wichtigkeit Uber die sefbgpunkte zeigten etwas mehr
Patienten, wobei die Items ,Angehérige und Freun(&9,8%), ,Alltagsleben” und
Jleistungsfahiger (jeweils 28,2%) die meisten Baten mit einer
Wichtigkeitsabnahme enthielten.

Bei der Auspragung zeigte sich ein ahnliches BAGK( 24, Anhang 5 Tabelle A16).
Auch hier zeigte sich bei dem Grofdteil der Patienb®i den meisten Items ein
inkonstanter Verlauf, wobei das Item ,Hautverandegen mit 67,6% den grol3ten
Anteil an Patienten mit einem inkonstanten Verlaefgte. Auch der Schweregrad
wurde von den meisten Patienten (69,4%) inkonstaawertet. Eine konstante
Auspragung zeigten hauptséchlich die Items ,Beebsh® mit 66,7%,
Jleistungsfahiger mit 59,5% und ,Kontakte* mit 3Pp der Patienten. Im Gegensatz
zur Wichtigkeit waren konstante Angaben hier haagibch bei dem Auspragungsgrad
»gar nicht* mit jeweils fast 100% der Patienten.

Nur in wenigen Einzelfallen wurde die Auspragundylstr. Die gréRte Zunahme zeigte
hierbei das Item ,Behandlungskosten* mit 12,8%,otgf von ,Zeitaufwand” mit
10,3% der Patienten. Uber eine Abnahme der Auspgiguurde etwas haufiger
berichtet. Das Item ,Juckreiz® zeigte mit 25,6% dBatienten die haufigste
Auspragungsabnahme.

Bei allen Items zeigte der grof3te Anteil der Pa@areinen inkonstanten Nutzen (Abb.
25, Anhang 5 Tabelle A15). Das Item ,Berufslebemithéelt dabei mit 51,6% den
geringsten Anteil der Patienten.

Den gro3ten Anteil eines konstanten Nutzens zeiglienltems ,Sexualleben® mit
33,3% und ,Berufsleben” mit 32,3%. Dabei waren kante Verlaufe hauptséachlich bei

der Option ,betrifft mich nicht* zu finden. Eine Anahme hiervon bildeten die Items
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JAlltagsleben”
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.Klare Diagnose und Therapie/
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Abb. 24: Verlaufe der Auspréagung bei Patienten miPsoriasis tUber 6 Zeitpunkte
(n=33-40 je nach Item).
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Jleistungsfahiger”
LAngehdorige und Freunde*
JFreizeitaktivitaten“
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~Kontakte"
~Zeigen mogen”
JPartnerschaft*
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B Zunahme n (% Abnahme n (%) Inkonstant n (%)= Konstant n (%)

Abb. 25: Verlaufe des Nutzens bei Patienten mit Pgasis tber 6 Zeitpunkte (n=31-37
je nach Item).
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.vertrauen® (19,4% konstant) und ,klare Diagnose Urherapie“ (16,7% konstant), bei
denen hauptsachlich ein ,sehr‘ hoher Nutzen mit7 85zw. 66,7% im konstanten
Verlauf angegeben wurde.

Eine Abnahme des Nutzens zeigte sich bei allendtenr bei wenigen Patienten,
maximal bei 11,1% der Patienten bei den Items ,Nelskungen” und ,klare Diagnose
und Therapie“. Eine Zunahme des Nutzens im Verkaigte sich etwas haufiger mit
jeweils maximal 19,4% der Patienten bei den Iteklarg Diagnose und Therapie®,
.vertrauen®,  Freizeitaktivitaten* und ,Juckreiz"”.

Bei anschlielRender Betrachtung der vier Verlaufggen in der Studienstichprobe der
Wundpatienten zeigte sich ein ahnliches Bild.

0% 20% 40% 60% 80%  100%

1 ! 1 1 ! ]

~Sschmerzfrei
~Juckreiz"
.Geruch”
LHautveranderungen*
~Schlafen”
Jhiedergeschlagen*
.Lebensfreude”
.Fortschreiten der Krankheit*
JAlltagsleben*
Jeistungsfahiger”
»+Angehorige und Freunde®
JFreizeitaktivitaten”
.Berufsleben"
~Kontakte"
.Zeigen mogen”
~Partnerschaft*
LArzt- und Klinikbesuche*
LZeitaufwand”
~Behandlungskosten*
.Nebenwirkungen*
.Klare Diagnose und Therapie'
Lvertrauen®

m Wichtiger n (%)= weniger Wichtig n (%) Inkonstant n (%) Konstant n (%)

Abb. 26: Verlaufe der Wichtigkeit bei Patienten mitWunden tber 6 Zeitpunkte (n=27-34 je nach ltem).

Im Bereich der Wichtigkeit (Abb. 26, Anhang 5 TdbeA18) zeigten sich bei den
Wundpatienten mehr konstante Angaben, als bei denidis-Patienten. Den groften
Anteil an konstanter Angaben fanden sich bei 1dtedarunter mit 88,2% das Item
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.Hautveranderungen®, 81,5% das Item ,Berufslebent 81,3% bei ,klare Diagnose
und Therapie®. Bei den konstanten Verlaufen waren theisten Patienten die Iltems
.sehr* wichtig mit zumeist Uber 80%. Eine Ausnahrbddete hier das Item
.Berufsleben”, bei welchem 81,8% ,betrifft mich hi¢ angaben. Dartber hinaus ist
auffallig, dass 88,2% der Wundpatienten bei deml Ziautveranderungen“ eine
konstante Angabe mit 100% bei ,sehr” wichtig maaohte

Der grof3te Anteil einer inkonstanten Wichtigkemdasich bei 10 der Items, wobei das
Item ,zeigen moégen” mit 54,8% der Patienten, deifd3tgn Anteil enthielt.

Auch bei den Wundpatienten zeigte sich nur verdirezee alleinige Zu- oder Abnahme
der Wichtigkeit, wobei haufiger eine Abnahme alseeiZunahme der Wichtigkeit
vorlag.

Den gréfRten Anteil von Patienten mit Wichtigkeitsabme zeigten die Items
.Kontakte* mit 16,7% der Patienten und ,zeigen mdgeit 16,1% der Patienten. Den
grofdten Anteil von Patienten mit einer Wichtigkalinahme fanden sich zum Einen bei
dem Item ,Kontakte* mit 26,7% der Patienten und zémderen bei dem Item
Jleistungsfahiger mit 16,7% der Patienten.

Im Bereich Auspragung zeigten die meisten Patienterstens wechselnde Verlaufe
(Abb. 27, Anhang 5 Tabelle A20). Dies war bei allems aul3er ,Berufsleben“ und
.vertrauen“ der Fall, welche einen konstanten Mdfrlait 58,3% bzw. 37,5% der
Patienten zeigten. Bei ,Berufsleben” fanden sichsdi zu 100% bei ,betrifft mich
nicht* und bei ,Vertrauen* zu 100% bei ,sehr®. Kaaste Verlaufe der Auspragung
waren ansonsten hauptsachlich im Bereich ,bemifth nicht* und nur vereinzelt Gber
die anderen Auspragungsmaglichkeiten verteilt.

Eine Zunahme der Auspragung fand sich auch hietbeurvereinzelten Patienten bei
einzelnen Items. Die grof3te Anzahl einer Zunahme fch dabei bei den Items ,klare
Diagnose und Therapie“ und ,Vertrauen“ mit jeweél&%. Bei 8 der 22 Items fand sich
jedoch gar keine Auspradgungszunahme.

Eine Abnahme der Auspragung fand sich etwas h&aufige einem Maximum von
33,3% der Patienten bei dem Item ,Behandlungskbsten 31,8% bei dem Item
»Ausfluss”.

Beim Nutzen zeigten sich wie bei der Auspragungsteas inkonstante Angabe (Abb.
28, Anhang 5 Tabelle A19). Eine Ausnahme stellegldgi das Item ,Berufsleben” dar,
bei dem die meisten Patienten einen konstanten eNutmgaben. Hierbei gaben

allerdings auch fast 95% ,betrifft mich nicht* @bie wenigen konstanten Angaben die
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Abb. 27: Verlaufe der Auspragung bei Patienten mitWunde Uber 6 Zeitpunkte
(n=12-24 je nach Item).

Abb. 28: Verlaufe des Nutzens bei Patienten mit Wutte Uber 6 Zeitpunkte
(n=23-30 je nach Item).
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gemacht wurden zeigten sich aber auch hier haupisicim Bereich ,sehr* und
~betrifft mich nicht".

Zu- oder Abnahmen waren hier auch seltener, wol®i héufiger zu einer
Nutzenzunahme als zu einer -abnahme kam. Die géifétahl der Patienten mit einer
Nutzenzunahme fand sich bei den Items ,Alltags|élmein 25,9% und ,zeigen mdgen*
mit 25%. Die grofdte Anzahl der Patienten, die &lnézenabnahme angaben, fand sich
bei den Items ,Ausfluss® mit 17,9% und bei ,Behamdiskosten* mit 14,3% der

Patienten.

Fazit: Generell zeigten die Verlaufe von Auspragudgtzen und Wichtigkeit Gber ein

halbes Jahr eher eine Inkonstanz, sie verliefeo aht Schwankungen. In der
Wundstichprobe zeigte die Wichtigkeit mehr konstanerlaufe als bei der

Psoriasisstichprobe. Konstante Angaben wurden bespAigung, Nutzen und

Wichtigkeit meistens im Bereich ,betrifft mich ni€hund ,sehr gemacht.

Bei Auspragung und Wichtigkeit kam es haufiger znee Abnahme als zu einer
Zunahme und haufiger zu einer Nutzenzunahme aés Bintzenabnahme.

Bei den konstanten Angaben bzw. bei den anderewigéldtingsgruppen handelte es
sich nicht immer um dieselben Patienten (Anhangbellen A17 und A21). Lediglich

in der Psoriasisstichprobe fand sich ein Patieet,ich PNQ bei allen 23 Items eine
konstante Wichtigkeit angab und ein Patient, dePB® bei allen 23 Iltems wechselnde
Angaben gemacht hatte. In der Wundstichprobe farsiem bei einem Patienten 21
konstante Items im PNQ.

3.3.6 Korrelationen: Sind Auspragung und Wichtigkedentisch?

Bevor die Frage beantwortet wird, ob es einen Zmsanmang zwischen Nutzen-,
Wichtigkeits- und Auspragungséanderung gab, wurderstudie Korrelation von
Auspragung und Wichtigkeit generell Gberpruft. Hiewurde jeweils zu T1 bis T6 die
subjektive Auspragung mit der Wichtigkeit der einea Ziele korreliert.

Bei der Psoriasisstichprobe zeigten sich meist tipesiKorrelationen mit stark
signifikanten Ergebnissen, oft p<0,001 (Abb. 29,hang 5 Tabelle A22). Die
Korrelation war dabei meistens >0,4. Die gering&erelation fand sich bei den Items
.Klare Diagnose und Therapie* und ,Vertrauen®, wedcum r=0,2 lagen und auch
nicht Signifikant waren; in Abbildung 29 durch diateren beiden Graphen dargestellt.
Die hochste Korrelation fand sich bei dem Item Jatdn® mit r=0,74 zum Zeitpunkt
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T1 bzw. r=0,79 zum Zeitpunkt T4. Diese Korrelatimar auch zu allen Zeitpunkten
hochsignifikant mit p<0,001.

Abb. 29: Korrelation von Auspragung und Wichtigkeit zu den 6 Zeitpunkten bei Patienten mit Psoriasis
(n=35-40 je nach Item).

Bei Betrachtung der Korrelation von Auspragung duithtigkeit der Wundpatienten
fand sich ein ahnliches Bild (Abb. 30, Anhang 5 dléb A23). Allerdings waren die
Korrelationen zwischen Auspragung und Wichtigkeiischen den einzelnen Items
unterschiedlich stark ausgepragt. Es fanden sibicje auch hier Uberwiegend positive
Korrelationen. Korrelationen >0,4 zeigten meistem® hohe Signifikanz von p<0,001,
wahrend Korrelationen <0,3 hingegen keine Signifikaeigten.

Allerdings nahm im Verlauf von T1 zu T6 bei vieldems die Hohe der Korrelation
und die Signifikanz ab.

Die geringste Korrelation zeigten die Items ,kl&@&agnose und Therapie® (r=-0,24 bis
-0,06), ,Vertrauen® (r= 0,01 bis 0,20) und , Ausfidduckreiz“ (r=-0,001 bis 0,12).
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1,2

Abb. 30: Korrelation von Auspragung und Wichtigkeit zu den 6 Zeitpunkten fur Patienten mit Wunde (n=22
37 je nach Item).

Fazit: Es bestand groldtenteils eine positive Kati@h mit Signifikanz zwischen

subjektiver Auspragung und Wichtigkeit.

3.3.7 Korrelation von Wichtigkeitsdnderung, Auspraggsanderung und
Nutzenanderung

Es zeigten sich bei der Psoriasis- und der Wurlgstibe eine starke negative
Korrelation, haufig mit Signifikanz, zwischen Auggungsénderung und
Nutzenénderung von T1 zu T6 (Abb. 31 und 32, Anfaf@gbellen A24 und A25). Bei
der Wundstichprobe fand sich ab einer negativenrdfation von ca. r=-0,4 eine
Signifikanz von p=0,05. Eine Ausnahme bildete daize Item ,Berufsleben®, welches
mit r=-0,73 zwar die starkste negative Korrelatianfwies, bei n=4 jedoch keine
Signifikanz (p=0,272) aufwies.

Bei der Psoriasisstichprobe war die Korrelation solen Ausprégungs- und
Nutzen&nderung noch starker ausgepragt mit zurieestr=-0,5. Hier waren auch fast

alle Korrelationen signifikant. Signifikant wareast alle Korrelationen von r=<-0,4.
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Die starkste negative Korrelation fand sich bei dems ,Freizeitaktivitaten® und
»Zeitaufwand“ mit jeweils r=-0,78, welche auch he@nifikant waren mit p=<0,001.
Eine positive Korrelation zwischen Auspragungs- thudzenanderung fand sich in der
Wundstichprobe bei den Items ,klare Diagnose unérapie” (r=0,30), ,Vertrauen®
(r=0,30) und ,Behandlungskosten® (r=0,25), die jeldmicht Signifikant waren. Bei der
Psoriasisstichprobe fanden sich ebenfalls fur tim$ ,klare Diagnose und Therapie®
(r=0,17) und ,Vertrauen® (r=0,16) eine positive KKalation, welche jedoch auch nicht
signifikant waren.

Zwischen Wichtigkeit und Nutzen zeigten sich beidba Gruppen nur geringe
Korrelationen in positiver und negativer Richtungelche aber selten Signifikant
waren. In der Psoriasisstichprobe war hier die &atron meist unter 8,2 und ohne
Signifikanz. Bei der Wundstichprobe war es ahnliglich hier lag die Korrelation
meist unter r=0,3. Es fiel jedoch auf, dass bei der Wundstichprdle Korrelationen
eher im negativen Bereich lagen, wahrend sie beridss eher im positiven Bereich
lagen. Das Item ,Berufsleben® zeigte in der Wurglgtrobe mit r=-0,73 zwar die
grof3te negative Korrelation zwischen Wichtigkeiisd Nutzenanderung, war bei n=4
jedoch nicht signifikant.

Auspragung und Wichtigkeit korrelierten Uberwiegeaiing positiv, die ab 0,4 beli
der Wundstichprobe und r=0,3 bei der Psoriasigstaite signifikant waren. Negativ
korrelierten hier nur die Items ,klare Diagnose uFtterapie* (r=-0,44, p=0,018) und
.vertrauen* (r=-0,08) in der Wundstichprobe und wgen andere in der
Psoriasisstichprobe, welche jedoch nicht signifikaaren. Hierzu gehoérten vor allem
die Items ,Juckreiz” (r=-0,20) und ,Behandlungslerst(r=-0,11).

Die hochste Korrelation zwischen Auspragung und Ritkeit zeigte in beiden
Stichproben das Item ,Berufsleben®, das bei der Wgétiohprobe eine Korrelation von
r=0,78 und in der Psoriasisstichprobe eine Konaaton r=0,57 aufwies und in beiden
Stichproben hochsignifikant £09,001) war.
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,Zeigen mogen”
,Partnerschaft”
,Sexualleben”

,Arzt- und Klinikbesuche”
,Zeitaufwand”
,Behandlungskosten”
,Nebenwirkungen”

,klare Diagnose und Therapie”

,Vertrauen”
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m Delta T1-T6 Auspragung/Wichtigkeit r
M Delta T1-T6 Auspragung/Nutzen r
m Delta T1-T6 Wichtigkeit/Nutzen r

Abb. 31: Korrelation der Anderungen im Verlauf von T1 zu T6 fiir Auspragung und Wichtigkeit, Auspragung

und Nutzen und Wichtigkeit und Nutzen bei Patientermit Psoriasis (n=10-40 je nach Item).

Fazit: Zwischen Wichtigkeits-

und Nutzenanderungwiso Auspragungs-

und

Wichtigkeitsanderung scheint es keine starke Kati@mh zu geben, nur bei einigen

Items ist eine Tendenz absehbar. Zwischen Auspgigumierung und Nutzenanderung

fand sich haufig eine signifikante negative Kortiela.
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Abb. 32: Korrelation der Anderungen im Verlauf von T1 zu T6 fur Auspragung und Wichtigkeit, Auspragung
und Nutzen und Wichtigkeit und Nutzen fiir Patientenmit Wunden n=4-35 fiir jedes Item.
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4. Diskussion

Die Einschatzung der Lebensqualitat ist heute eamtrger Bestandteil der Beurteilung
des Therapieerfolgs. Hierfiir existieren bereitseeiReihe evaluierter und auch
international bekannter Instrumente, wie z.B. detQD (Finlay & Khan 1994,
Zachariae et al. 2000), Skindex (Chren et al. 198968y der FLQA (Augustin et al.
2000, Augustin et al. 2004). Bislang wurden hierbber die patientendefinierten
Therapieziele selten als Hauptparameter untersDantPBI ist ein Instrument, welches
die spezifischen individuellen Therapieziele ausspektive der Patienten standardisiert
anhand vorgedruckter Fragebdgen mit Gewichtungbéned hieraus anschlie3end den
retrospektiven Patientennutzen ermittelt (Augustiral. 2009, Reich 2008). Der PBI
erfasst dabei neben klinischen auch soziale unchpsghe Behandlungsziele.

Die hier gewonnenen Kenntnisse Uber die individuell Bedirfnisse und
Veranderungen der Therapieziele der Patienten wsl Eingehen auf diese flhrt

wiederrum zu einer Erh6hung der LebensqualitaPdgienten (Haartje 2008).

Da eine ahnliche Studie zur Erfassung der Theraggabilitéat bzw. Veranderung tber
die Zeit in der Dermatologie bisher nicht durchdpetiwurde, erfolgte die vorliegende
Studie mit dem Ziel, sich die Entwicklung diesediinduellen Therapieziele, in der
indirekt wahrscheinlich auch die subjektive Geswdieinschatzung zum Ausdruck
kommt, anhand des PBI anzusehen und herauszufindenefern sie von der

Zielerreichung und der Auspragung abhéngen.

Dieses Wissen soll dazu beitragen die ErhebungPdg¢entennutzens effizienter zu
machen und Aufschlisse lUber den Therapieverlaufdimantsprechende Motivation
und Einstellung der Patienten offen legen. Aus Hegebnissen, wie und ob sich die
Therapieziele verandern, sind dartber hinaus Ritksse moglich, ob es genigt, die
Therapieziele anhand des PBI zu Beginn einer Tieerap erheben, oder ob sie im
Verlauf reevaluiert werden mussen, bzw. wie zeitrthd Iltems erhoben werden

mussten, um valide zu sein.
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4.1 Vorstudie 1 - PsoHealth

4.1.1 Patientenkollektiv/Stichprobenbeschreibung

Das mittlere Alter der verwendeten Studienstichpr@h=762) lag bei 47,7£16 Jahre
und entsprach somit weitestgehend der normalenrs&keteilung, wie sie auch in
anderen Studien zu finden ist (Augustin et al 2068ftune et al. 2002, Gelfand et al
2007). Eine Begrenzung auf eine maximale Erkrankdager von 20 Jahren
minimierte den positiven linearen Zusammenhang ,870zwischen dem Alter der
Patienten und der Erkrankungsdauer auf r=-0,03. @pannbreite in der
Altersverteilung wurde dadurch nur wenig beeintté@thund lag zwischen 18-93
Jahren, was verdeutlicht, dass die Psoriasis enjediter auftreten kann (Schafer et al.
2011).

Die Anpassung der Studienstichprobe auf die gle@bschlechterverteilung, um eine
Beeinflussung durch das Geschlecht zu minimierawinrachtigte dabei nicht die
Interpretierbarkeit in Bezug auf die Gesamtpopatatida die Erkrankung in der
Normalbevolkerung bei Mannern und Frauen gleichfigaauftritt (Gollnick und
Bonnekoh 2001). Eine Auswertung getrennt nach Gesletern war nicht sinnvoll, da
die jeweilige StichprobengrofRe zu klein gewordenewa

4.1.2 Zusammenhang der Zielwichtigkeit mit der Edakungsdauer

In den Daten von PsoHealth zeigte sich die Tenddazs insgesamt die Anzahl
»ziemlich/sehr wichtiger” Ziele mit der Dauer derkEankung zunahmen oder gleich
blieben, jedoch ohne Signifikanz (p=0,078).

6 der 25 moglichen Therapieziele differierten dedimasignifikant zwischen den
Erkrankungsdauern. Vor allem Ziele aus der Subs#t@tasozialen Bereichs (Blome et
al. 2011) wurden dabei signifikant Gber die Erkmamygsdauer wichtiger. Hierzu
gehdrten unter anderem die Items ,sich mehr zememdgen®, ,mehr Kontakt mit
anderen Menschen haben zu kénnen* und ,in der &axthaft weniger belastet zu
sein“. Ebenso nahmen zwei Ziele aus dem psychalogisBereich (Blome et al. 2011)
signifikant Gber die Erkrankungsdauern zu, welcte |.ebensfreude zu gewinnen“ und
das Ziel ,weniger niedergeschlagen zu sein* wabaa.restlichen Ziele waren Uber die
Erkrankungsdauer weitestgehend konstant oder nakeitdrn an Wichtigkeit zu, wobei

sich hierfur aber keine Signifikanzen zeigten.
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Dieser Zusammenhang scheint darauf hinzuweisers, eskeine Gewohnung an die
Erkrankung gibt. Auch wenn das Ziel ,Kontrolle Ubdre Erkrankung zurick zu

gewinnen® Uber die Erkrankungsdauer gleich blietw.bzon der mittleren zur langen

Erkrankungsdauer abnahm. Dieses konnte evtl. ddremfeisen, dass die Patienten
zwar akzeptiert hatten, dass es sich bei der Bs®nan eine chronische Erkrankung
handelt, sich aber trotzdem nicht daran gewohnen dapassen konnten.

Unsere Ergebnisse bestatigen somit die Annahme Aadewska et al. (2007), der
ebenfalls vermutete, dass es bei Patienten mitid®sorzu keiner Anpassung an die
Erkrankung kommt und das Faktoren wie Alter, Gesdft, Schweregrad und
Erkrankungsdauer keinen Einfluss auf die Akzeptaiez Psoriasis hatten. Auch
Schmid-Ott et al. (2000) vermuteten eine relativeabflitit des Erlebens im

Krankheitsverlauf, da sie fanden, dass das Ausreal@dtagsstress relativ unabhangig

von Alter, Geschlecht und Dauer der Erkrankung ist.

4.1.3 Zusammenhang der Zielwichtigkeit mit dem Saregrad

Ebenso kann man davon ausgehen, dass ein Theehpiemo wichtiger wird, je starker
die Beschwerden sind. Dafur sprach auch die hiemegsene signifikante (p<0,001)
Zunahme der Therapiezielwichtigkeit in Abhangigkedm Schweregrad PASI von
15,246,9 auf 18,515,3 Ziele. Je schwerer der Patien der Schuppenflechte betroffen
war, also je hoher der PASI, desto wichtiger walieneinzelnen Therapieziele.
Signifikante Zunahmen konnten hier ebenfalls vderal bei den Zielen aus dem
psychosozialen Bereich gezeigt werden, so z.BMemiger niedergeschlagen zu sein®,
»LAngehorige und Freunde weniger zu belasten® undriralen Freizeitaktivitaten
nachgehen zu kdnnen®. In Studien konnten bereitgdise Zusammenhange zwischen
Schweregrad und der Beeintrachtigung der Lebensgugefunden werden (Augustin
et al. 2008f, Schéafer et al. 2010), die unter amglevon den Bedirfnissen und somit
den Therapiezielen der Patienten abhangt (Haa08)2 Jedoch wurde dort angemerkt,
dass der PASI nicht die individuellen Patientergngtizen beztiglich der Therapieziele
wiederspiegelt (Schafer et al. 2010). In anderermi®h wurde eher keine signifikante
Korrelation der Lebensqualitat mit dem Schweregradnutet (Radtke und Augustin
2008, Touw et al. 2001Es ist jedoch bereits bekannt, dass eine Verbesgem PASI
signifikant mit dem Nutzen aus dem PBI korreliest (Schafer et al 2010). Die

Therapiezielwichtigkeit von Patienten mit Psoriasisheint somit eng mit dem
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Schweregrad der Psoriasis anhand des PASI assaziiesein, ist aber durch diesen

nicht vollstandig determiniert.

4.1.4 Zusammenhang der Erkrankungsdauer mit dem $ehnegrad

Es konnte gezeigt werden, dass der Schweregrad RASiI mit der Dauer der
Erkrankung signifikant (p=0,028) zunahm. Eine Zunahdes PASI mit der Dauer der
Erkrankung ist bisher wenig untersucht worden. &l fsich bei Augustin et. al (2008f)
eine Zunahme des PASI mit der Erkrankungsdauerdas$en Zusammenhang aber
nicht ndher eingegangen wurde. Bisher wurde hacigish Giber PASI-Verbesserungen
im zeitlichen Zusammenhang mit verschiedenen Themadperichtet (Berth-Jones et al.
1992, Fredriksson und Petersson 1978, Schafet 2018). Die nahere Untersuchung
dieser Korrelation war jedoch nicht Sinn und Zwelik&ser Arbeit, sondern vielmehr
dessen Einfluss auf die Wichtigkeitsbewertung vierépiezielen. Eventuell ist diese
Korrelation, dass eine lange Krankheitsdauer elmren Schweregrad bedingt, in der
Auswertung auch nachrangig, da es sich bei derid@s®rum eine nicht heilbare
Erkrankung (Prugovecki 2006) handelt. Dennoch wuedlee erneute Auswertung

durchgefuhrt, in der diese Korrelation bertcksigihivurde.

4.1.5 Zusammenhang der Therapiezielwichtigkeit mér Erkrankungsdauer unter
Bertcksichtigung des Schweregrades

Die hier verwendete Unterteilung des SchweregradeRASI<10 (Gruppe 0) und
PASI>10 (Gruppe 1) wurde auch in anderen Studien emh klinisch sinnvoller
Schwellenwert zur Unterteilung in einen leichteremmd hoheren Schweregrad
verwendet (Fortune et al. 2002, Zalewska et al.72Qfhd auch im Rahmen eines
europaischen Konsensus so definiert (Nast et all R0

Innerhalb einer Dauergruppe stieg die Anzahl wgstti Therapieziele mit héherem
PASI. Dieses war signifikant fur die Neudiagnogrzn und die mittlere
Erkrankungsdauer. Fir die lange ErkrankungsdauerewaTrend erkennbar. Dieses
stellte somit einen Hinweis dar, dass die Anzahlchtwger Therapieziele
augenscheinlich vom Schweregrad abhéngig ist.

Bei beiden PASI-Gruppen blieb die Anzahl wichtigeele Uber die Erkrankungsdauer
gleich bzw. nahm nur minimal zu. Es gab jedoch abign einzelne Ziele, die sich
signifikant nach Erkrankungsdauer unterschieden.g8b es fir die Schweregrad

Gruppe 0 in neun Items signifikante Unterschiedeselmen den Erkrankungsdauern
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von den 25 madglichen Therapiezielen und in eineam Iitlr die PASI-Gruppe 1. Jedoch

waren auch hier vor allem Ziele aus dem sozialeth psychologischen Bereich die

signifikant mit der Erkrankungsdauer zunahmen.

Allerdings sind gerade die restlichen Ergebnissedimser Betrachtung eher abstrus,
was auf die verminderte Poweurlickzufiihren sein kénnte. Auch der nicht lineare
Verlauf der Wichtigkeiten fur die einzelnen Itemmacht die erhobenen Ergebnisse

praktisch nicht sinnvoll interpretierbar.

Da jedoch bei allen drei Einzelbetrachtungen vienaldie sozialen Bereiche signifikant
anstiegen, ist eine Zunahme dieser tUber den Scgreereind zum Teil auch tber die
Erkrankungsdauer sehr wahrscheinlich. Die Dateregedmmit einen Hinweis, dass es
keine Gewohnung oder Resignation durch die Erkmagkgibt, vor allem nicht an die

durch die Erkrankung bedingte Stigmatisierung, dliech eine Wichtigkeitszunahme
der psychosozialen Ziele anzunehmen ist, sondericdirankung eher mit steigendem
Schweregrad und Dauer einen immer wichtigeren ésteert und eine immer starkere

Beeintrachtigung darstellt.

Das bedeutet, dass das heraus Rechnen von PASIEtkrdnkungsdauer zwar
methodisch korrekt war, inhaltlich aber keine bemsdergebnisse ergab. Hierzu wirde
eine wesentlich gro3ere Studienstichprobe benttegtien, damit die Studie Uber die

notige Power verfugt.

Generell war der Anteil ,ziemlich/sehr wichtiger” iefe bei allen drei

Betrachtungsweisen, also Uber die Erkrankungsdauiedem Schweregrad und bei der
Betrachtung von Schweregrad und Erkrankungsdaueeiggam, am grof3ten bei den
Zielen ,eine schnellere Verbesserung der Haut Zahsgn“ (>90%), ,von allen

Hautverdnderungen geheilt zu sein“ (>90%) und , Kalfe Gber die Erkrankung zurtick
Zu gewinnen* (>86%) gefolgt von ,weniger auf ArzicuKlinikbesuche angewiesen zu
sein“ (>83%). Dieses zeigte sich auch bei einediStuon Zschoke et al. (2005), in der
gezeigt werden konnte, dass die Therapieziele deerRen mit Psoriasis vor allem in
der Abheilung aller sichtbaren und nicht sichtbarautveradnderungen, Vermeidung
starker Nebenwirkungen durch die Behandlung und ukRemh von Arzt und

Klinikbesuchen liegen. Auch gehoérten in dieser &tutie Verminderung von Juckreiz

und Brennen sowie weniger Zeitaufwand durch die aBdlung zu haben zu den
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wichtigsten 6 Zielen. Dieses kann darin begrindsgeh, dass bei Erreichung dieser
Ziele die durch die Erkrankung bedingte Stigmatisig wegfallt.

Hohe Wichtigkeiten zu Beginn der Erkrankung z.Bi. den Zielen der PASI-Gruppe 1
.besser schlafen zu kdnnen* und ,schmerzfrei za“da@dnnten dadurch begrindet sein,
dass es sich um eine neu diagnostizierte Erkrankuwargdelt und man noch die
Hoffnung hegt, wieder ,ganz gesund“ zu werden. B@&em Fortbestehen der
Erkrankung kdénnte eine Abnahme der Wichtigkeit tiwatturch eine Erreichung dieser
Ziele durch eine erfolgreiche Therapie und sormeeiAbnahme der Beeintrachtigung
bedingt sein, oder durch Gew6hnung, Coping odee dinpassung der Ziele an die
durch die Erkrankung eingeschréankten Méglichketgoal adjustment®, (Rasmussen
et al., 2006)pder durch eine Resignation an diese Beeintraaigidnedingt sein. Da es

jedoch bei langem Bestehen der Erkrankung bei@mnifjelen wieder zu einem Anstieg
der Therapiezielwichtigkeit kommt, z.B. bei dem |Zjeesser schlafen zu kénnen® in
der PASI-Gruppe 0, kdnnte man zum Einen vermutessdes erstens zu keiner
Gewobhnung an die Erkrankung kommt und zum andedess es dariiber hinaus
vielleicht sogar zu einer Erschopfung der Patie@mmt, der durch die Erkrankung
mirbe gemacht wurde. Auf der anderen Seite kondiensteigenden Wichtigkeiten

aber auch durch eine Zunahme der Beeintrachtigedgngt sein. Hierfir wirde auch

der Befund sprechen, dass die Erkrankungsdauer dam Schweregrad

zusammenhangt, wobei hier zu bertcksichtigen a&ss dhier schon eine Unterteilung in

zwei Schweregradgruppen vorgenommen wurde.

AuRBerdem fiel auf, dass schwerer Betroffenen dieleZizu einem friheren

Krankheitszeitpunkt wichtig waren als leichter Béfienen. Dies traf fir 16 der 25 Ziele
zu. Dies spricht wiederum dafir, dass der Schwategginen Einfluss auf die

Therapiezielwichtigkeit hat.

Es bleibt dennoch offen, wie stark bei der Messdeg Zusammenhangs zwischen
Therapiezielwichtigkeit und der Erkrankungsdauahhieine Beeinflussung durch den

Schweregrad stattgefunden hat und umgekehrt, dardaht vollstandig kontrolliert
werden konnte.

Da es sich bei diesen Ergebnissen um eine quetSicing Erhebung handelte, sind die

Ergebnisse jedoch mit Vorsicht zu interpretierea;sind in ihrer Aussagekraft limitiert.
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Anhand dieser Daten ist somit keine Aussage Ubenatsachliche Veranderung der
Therapiezielwichtigkeit Uber die Zeit moglich. Dwéoraussetzung ist also, dass die
Patienten mit neu diagnostizierter oder kurzer Khaitsdauer bei Fortbestehen der
Erkrankung in einer Langsschnittstudie ebenso amémnp wie die Patienten mit

mittlerer und langer Erkrankungsdauer.

Die gefundenen Zusammenhange konnten auch durd¢tiakioren erklarbar sein. Es

konnte somit eine Scheinkorrelation zwischen dekrdfikungsdauer und der

Therapiezielwichtigkeit bestehen. So gab es z.Bereisignifikanten Zusammenhang
zwischen Schweregrad PASI mit der Erkrankungsdaweg|ches eine erneute

Berechnung unter Einbeziehung beider Parameterderach machte. Ebenso kénnten
weitere uns noch unbekannte Faktoren zu einer Begssung gefuhrt haben.

Ein tatsachlicher Zusammenhang der Erkrankungsdangrauch des Schweregrades
mit der Therapiezielwichtigkeit wurde anschlielRendler Hauptstudie, allerdings nur

anhand einer kleinen Stichprobe (n=40 fir Psoniasigl nur tber den kurzen Zeitraum

von sechs Monaten untersucht (Kapitel 4.3).
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4.2 Vorstudie 2 - PsoBest

4.2.1 Patientenkollektiv/Stichprobenbeschreibung

Die angestrebte Stichprobengréf3e von n=50 konnte ziiei Zeitpunkte weit
Uberschritten (n=295) und fur drei Zeitpunkte arerél erreicht werden (n=4&)urch
den vorgegebenen Zeitrahmen von 12+2 Monate zwisclen Visiten konnte eine
bessere Vergleichbarkeit der Patienten untereimaardeelt werden.

Alle Patienten erhielten zu Beginn der Studie gygt&ntherapeutikum, was auf einen
hoheren Schweregrad der Psoriasis hindeutet (Awugastal. 2005, Nast et al. 2011,
Schafer et al 2011). Ein Therapiewechsel bzw. disefzen im Verlauf war jedoch
maoglich. Neben der Erkrankungsdauer selbst korort@tsebenso die neue Therapie zu

einer Anderung der Wichtigkeit fiihren.

Die verwendete Studienstichprobe setzte sich z®0%/52,1% aus Mannern und
38,0%/47,9% Frauen mit einer Altersspanne von 1®86. 26-81 Jahren und einem
durchschnittlichen Alter von 48,8+13,3/50,7+12,hrié&m zusammen. Somit war das
durchschnittliche Alter wie bereits bei Vorstudiemit anderen Studien vergleichbar
(Augustin et al 2008f, Fortune et al. 2002, Gelfatdal 2007). Die durchschnittliche
Erkrankungsdauer lag bei 20,3+13,4 Jahren in deelitmg Uber ein Jahr und bei
21,0£14,9 Jahren in der Erhebung Uuber zwei Jahrées Dentspricht auch

Erkrankungsdauern in anderen Studien (Augustih @082, Fortune et al. 2002).

4.2.2 Veranderung/Stabilitat der Therapiezielwichkieit tber die Zeit von einem und
zwei Jahren

Die Ziele zeigten eine mittelnohe Stabilitat dercWigkeit bei 23-73% der Patienten
(Mittelwert 55,1% Uber ein Jahr, bzw. 44,7% Ubereizvdahre). Am stabilsten waren
dabei die Ziele mit den Angaben ,sehr wichtig” uyigar nicht wichtig” bzw. Ziele mit
der Angabe ,betrifft mich nicht“. Dieses fiel vollen bei der Erhebung Uber zwei
Jahre auf, da hier keine Ziele konstant mit ,etwbs ,malig wichtig“ bewertet
wurden und nur wenige Ziele, die als ,ziemlich wigh bewertet wurden, konstant
blieben. Dies spricht dafir, dass besonders wiehtgele wichtig bleiben und
unwichtige unwichtig. Eine Prognose ist hierau@udnicht moglich, da auch bei sehr
wichtigen Zielen eine Abnahme und bei unwichtigereleh eine Zunahme der
Wichtigkeit auftrat.
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Generell waren jedoch konstante Angaben bei allegleZ am haufigsten, mit

Ausnahme von dem Ziel ,weniger Zeitaufwand mit daglichen Behandlung zu

haben“in der Erhebung Uber zwei Jahre, bei dem der AdtEilWichtigkeitszunahme

mit 30% der Patienten am groRten war. Dies deutetud hin, dass gerade mit
Fortbestehen der Erkrankung die Behandlung bzwsetteZeitaufwand eine immer
groRere Bedeutung fir die Patienten gewinnt.

Zu den stabilsten funf Zielen (>60% in der Erhebibgr ein und zwei Jahre) gehorten
vor allem Ziele, die sich auf das generelle Verrain die Behandlung beziehen. Dies
waren auch die Ziele mit dem gro3ten Anteil andpaéin, die in beiden Bewertungen
mit "sehr wichtig" antworteten, was wiederum fle dvichtige Rolle der Behandlung

im Krankheitsverlauf spricht.

Es muss beriicksichtigt werden, dass gerade eib# Isk@ibende Wichtigkeit bei einem
Patienten ein Hinweis fUr eine Retest-Reliabildas PNQ gibt. Auf der anderen Seite
kann eine Veranderung der Wichtigkeit neben einangeinden Reliabilitat auch fur
eine tatsachliche Veranderung der Therapiezielgkbit sprechen. Bisher wurde nur
eine hohe Reliabilitdt der internen Konsistenz &&d in mehreren Studien belegt
(Augustin 2008a, Augustin et al. 2008d, Augustiale2009, Reich 2008).

4.2.3 Zielerreichung insgesamt

Die in der untersuchten Studienstichprobe festliesterecht hohe mittlere
Zielerreichung mit einem Mittelwert von 3 (je nagiel von 2,6 bis 3,2), bei einer Skala
von 0 bis 4, konnte schon in anderen Studien gesnessrdenEin mittlerer PBI von
2,3%£1,3 wurde beispielsweise bei Schafer et all@2@rreicht.Zu berlcksichtigen ist
hierbei allerdings, dass die "betraf mich nicht'WBetungen hier nicht bertcksichtigt

wurden, diese kdnnten zum Teil ebenfalls eine hbakerreichung aufweisen.

4.2.4 Veranderung der Therapiezielwichtigkeit in Afingigkeit von der
Zielerreichung

Im néchsten Schritt wurde Uberprift, inwiefern diberapiezielwichtigkeit mit der
Zielerreichung zusammenhangt. Dabei wurde zuerstrpiibft, welche Angaben
Patienten, die im PNQ ,nicht-mehr-wichtig” bzw.” uerhin-wichtig® im Verlauf
zeigten, im PBQ getétigt hatten. Anschlielend wudde Wichtigkeitsveranderung

Uberprift, wenn ein Ziel erreicht bzw. nicht ertrgievurde.
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4.2.4.1 Angaben zur Therapiezielerreichung bei Fgiien, die ,nicht-mehr-wichtig*
und ,weiterhin-wichtig”“ im PNQ zeigten

Patienten, denen ein Ziel ,nicht-mehr-wichtig” i$tat die Therapie wahrscheinlich
geholfen, was neben der Angabe hat ,etwas” bisr,sgéholfen vor allem durch die
Angabe ,betraf mich nicht* vermutet werden konniiese fand sich bei diesen
Patienten unerwartet haufig. Vor allem bei denefielein normales Sexualleben fihren
zu kénnen®, ,in der Partnerschaft weniger belagtesein* und ,schmerzfrei zu sein”
mit einem Anteil von Uber 70%. Es stellt sich dimge nach der Ursache dieses
Ergebnisses. Es ist unklar, ob bei den ,nicht-meichtig“-Patienten sich im Verlauf
einfach die Lebensumstande gedndert haben, z.B. slaskeine Partnerschaft mehr
fuhren, oder ob sie aktuell keine Beschwerden nieldtem Bereich hatten und sich
nicht erinnern konnten an die Beschwerden zu V1Sinme eines Recall Bias, oder
falschlicherweise ,betrifft mich nicht” statt ,betr mich nicht* gelesen haben. Diese
Fragestellung, insbesondere die Auswirkungen dechisleismen des Recall Bias, auf
die Validitat und Interpretierbarkeit der Nutzenleetung mittels des PBI werden
ausfuihrlich in der Dissertation von Christine BloniBlome 2012) anhand des
retrospektiven Bogens im Sinne eines Then-Testhw&dz et al. 2006) zu T6
untersucht und diskutiert und bleiben hier einerM#ung, die nicht belegbar ist. Es ist
jedoch festzuhalten, dass die Angabe ,betraf mighthim PBQ auch fir einen

Therapienutzen stehen konnte.

Patienten, denen die Ziele ,weiterhin-wichtig” way&oénnen dartber hinaus dennoch
eine Zielerreichung und somit einen Nutzen aufweiZaim Beispiel fiel hier auf, dass
der Anteil der Patienten die Angaben dass die Thergetwas” bis ,sehr* geholfen
habe bei jedem Ziel am gré3ten war (mindestens 60%$ deutet darauf hin, dass ein
Ziel auch bei Zielerreichung weiterhin fur den Baten wichtig bleibt und nicht
aufgegeben wird. Im Gegensatz dazu war der Anteijedigen, die angaben die
Therapie habe ,gar nicht* geholfen, sehr gering, emem maximalen Anteil von 7,1%
bei dem Ziel ,Keine Furcht vor einem Fortschreitéer Krankheit zu haben®. Zudem
war hier im Vergleich zu der vorherigen Gruppe Aateil derer, die Angaben ,betraf
mich nicht“, wesentlich geringer mit einem maxinmal&nteil von 38% bei dem Ziel
.Schmerzfrei zu sein” zu 77,3% bei dem Ziel ,einrmales Sexualleben fuhren zu
konnen* bei den nicht-mehr-wichtig-Patienten. Diésst vermuten, dass Patienten

denen ein Ziel ,weiterhin-wichtig“ ist, sich bessan ihren Gesundheitszustand zum
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vorherigen Zeitpunkt erinnern kbnnen oder noch Bestden haben, als Patienten die
.nicht mehr wichtig“ angaben. Bei den nicht-mehechtig-Patienten koénnte es
eventuell zu einer Besserung oder gar Ausheilung jdeeiligen Beschwerden

gekommen sein.

Kritisch muss jedoch darauf hingewiesen werdens désanderungen in der Angabe
des Therapienutzens hier nicht wirklich auf Veraodgen der Beschwerden
zuruckfuhrbar sind, da diese nicht erhoben wurdmmdern anhand des PNQ nur

vermutet werden konnen.

4.2.4.2 Wie verandert sich die Wichtigkeit, wenm &iel erreicht wird?

Zwischen der Wichtigkeitsabnahme und dem Ausmal3Zasgerreichung gab es nur
einen sehr geringen, schwachen konstanten ZusanamgnhEs fanden sich
Uberwiegend nur nicht signifikante schwache positiKorrelationen von
Wichtigkeitsabnahme und der  Zielerreichung,  wobei er d Pearson-
Korrelationskoeffizient insgesamt von r=-0,10 bis28 reichte. Zu den sieben
signifikanten schwachen Korrelationen gehoérten wmederem die Items ,in der
Partnerschaft weniger belastet zu sein* (r=0,28,p3D), ,eine klare Diagnose und
Therapie zu finden* (r=0,17 p=0,01) und ,mehr Kdtéamit anderen Menschen haben
zu kdénnen“(r=0,18, p=0,048).

Das bedeutet, wie viel unwichtiger ein Ziel fur @inPatienten wird, scheint nicht von

seiner Erreichung abzuhéngen, sondern von irgerdetwderem.

4.2.4.3 Wie verandert sich die Wichtigkeit, wenm &liel nicht erreicht wird?

Wenn das Therapieziel gar nicht erreicht wurdeesthdie Wichtigkeit Gber den
Zeitraum von einem Jahr tiberwiegend stabil zu bleilber alle Ziele blieb im Mittel
die Zielwichtigkeit bei 54% der Patienten gleictduinderte sich bei 30% der Patienten
nur um einen Punkt. Eine Signifikanzprifung warogd aufgrund der sehr geringen
Fallzahl, da die Zielerreichung wie oben beschmetszht hoch war und der Anteil der
Patienten, die zu V4 angaben, die Therapie habenjgat geholfen”, nur sehr gering,
nicht maoglich.
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4.3 Hauptstudie — PBI 2.0

4.3.1 Studiendesign und Fragebdgen

Die in dieser Studie verwendeten monatlichen Alawurde bereits in anderen
Studien verwendet und stellten eine angemessertedZei im Laufe derer sich die
Patienten an Ereignisse leicht erinnern konnterp{&995, Finlay und Kelly 1987).

Es wurde hier bewusst auf ein kontrolliertes Stodésign mit einem festgelegten
standardisierten Interventionsverfahren verzichtety den unter Praxisbedingungen
stattfindenden Therapiezielverlauf nicht zu beeisgen.

Dem Studienansatz entsprechend wurden keine Smektivorgenommen und dabei in
Kauf genommen, dass die Patienten eine heterogenkt8 hinsichtlich klinischem
Bild, Schweregrad, Vortherapien und Therapieanaafwiesen. Dieser Studienansatz
wurde auch in anderen Studien verwendet (Augudtial 2005). Dass bedeutet, die
Patienten wurden zunachst im Querschnitt an urteglichen Verlaufspunkten ihrer
Erkrankung und Behandlung eingeschlossen. Die daenifundene Inhomogenitat des
Patientengutes ist in Kauf zu nehmen, um eine roldgfiirealitditsnahe Abbildung des

Patientengutes in Arztpraxen zu erzielen.

Dennoch hatte die Studie bestimmte Einschrankund2ie. Studie wurde auf
erwachsene Patienten mit Psoriasis und Ulcus crbaschrankt, die in einer
dermatologischen Behandlung in einer Praxis stanBess hat eventuell zur Folge,
dass Patienten mit weniger schweren Symptomenraptésentiert sein kbnnten.
Dadurch, dass die Patienten in Behandlung stamsileehsie zudem bereits vorselektiert,
da sie sich bereits mit ihrer Erkrankung auseinagdsetzt haben. Patienten die nicht in
Behandlung sind, wéren allerdings mit den gangi§uadienmethoden auch nicht
rekrutierbar, aul3er Uber Internet und Selbsthilfpgen. Die erzielten Ergebnisse
durften daher mit anderen Studien vergleichbar ,salie ebenfalls meistens
Patientenkollektive aus Praxen oder Kliniken eitis@en.

AulRerdem wurde die Teilnahme auf Patienten beskhrdre in der Lage waren, einen
deutschen Fragebogen zu verstehen und auszufddéer konnen wir nicht annehmen,
dass die Ergebnisse dieser Einschatzung fir Patients anderen Kulturen &hnlich sein
wurden, fur die Deutsch nicht die erste Sprache ist

Limitierungen der Studie ergeben sich auch aus Tmsache, dass nur wenige
Zentren/Praxen im GrofRraum Hamburg bei der Paneskeutierung einbezogen

wurden und die Studienstichprobe im Verhaltnis adesien Studien eher gering ausfiel
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(Bromen et al. 2004, Korber et al. 2011, Rabe .€2@03, Schéafer et al. 2011, Schmidt-
Ott et al. 2005). Eine Generalisierung ist somingeschrankt moglich und

Selektionseffekte sind nicht auszuschlief3en.

Der Fragebogen zur aktuellen Auspragung wurde ahgelan den PBI entwickelt und
erlaubte eine Erhebung der subjektiven Beeintrdahti, dessen Beriicksichtigung
bereits von Reich und Mrowietz (2007) gefordert deurDie subjektive Erhebung der
Auspragung der Beschwerden durch die Patienten giichd auch Ruckschlisse auf
die objektiven Schweregrade. In der Studie von rRald et al. (1996) konnte gezeigt
werden, dass groRe Ubereinstimmungen der subjekBeschwerden mit dem PASI
existieren. Dartber hinaus ging es in dieser Studialie subjektive Sicht der Patienten
im Sinne von ,patientendefiniertem NutzefGKV-WSG 2007, IQWIG 2008, Sawicki

2006).

Da die Datengewinnung Uber standardisierte FraggbGmgur durch den Patienten
erfolgte, konnte eine Erheberbias ausgeschlossedewe Da die Erhebung zudem
anonym und (berwiegend zu Hause bei den Patientdolgte, ist die
Wabhrscheinlichkeit, dass Patienten Ziele nach smzigrwinschtheit (Russel und
Hubley 2005) ankreuzten oder aufgrund von Schanmdgilinicht ankreuzten, eher
gering.

Der gefundene Fehler, Iltem 2 ,Juckreiz* statt ,Aus$” im PNQ Wunde, musste auch

bei der Interpretation der Ergebnisse bertcksithtayden.

AulRerdem wurde von einem Patienten angemerkt, deas$8egriff Psoriasis in den
Bdgen besser als ,Schuppenflechte” hatte geschrialmeden miussen, da er mit dem
Begriff nichts anfangen konnte, trotz der eigeneagbBose Psoriasis. Die Ergebnisse

der Bogen durften hierdurch jedoch nicht beeinflussrden sein.

4.3.2 Patientenkollektiv

Der Rucklauf der Patientenfragebdgen blieb trotz ftankierten und adressierten
Ruckumschlages und des Dankeschdns bei Ricksendnong/8,6% (n=55) der

Psoriasis-Patienten und 82,9% (n=58) der Wund-fate leicht hinter den
Erwartungen zurtickDie Gro3e der Studienstichprobe, wurde dariberksirmat n=40

Psoriasis- und n=38 Wundpatienten, zur besseregldienbarkeit der Zeitabstéande,
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weiter eingeschrankt. Die angestrebte Stichproligegrvon jeweils 50 Patienten

konnte somit nicht ganz erreicht werden.

Je langer eine Studie dauert, umso groR3er ist dial® dass Patienten vorzeitig aus
einer Studie aussteigen; dieses Drop-out-Problegtezsich in gewissem Ausmald auch
in dieser Studie, in der zu den einzelnen Zeitpemkhaximal 11 Patienten die Bdgen

nicht zurtickschickten.

Alter

Das durchschnittliche Alter der eingeschlossendiean mit Psoriasis (n=40) lag bei
53,3%£15,4 Jahren. Damit passt auch das Ergebréerdi&tudie zu den Ergebnissen in
anderen Studien mit Psoriasis. Bei der Auswertunng Wersicherungsdaten zeigte sich
beispielsweise die hochste Pravalenz der Psobasis0-79 Jahren (Schafer et al 2011)
und in der Studie PsoHealth (Augustin 2008e) betiag Durchschnittsalter 51,5 Jahre.
Die Altersspanne lag in dieser Studie bei 18 bisJ8Bren und verdeutlicht, dass
Psoriasis in jedem Alter auftreten kann (Schafed.e2011).

Der Altersdurchschnitt der Wundstichprobe mit 6998 Jahrehtag knapp unter dem

Altersdurchschnitt in anderen Wundstudien zur Lehealitdt, z.B. bei Franks und
Moffatt (2006), bei deren Studie das mittlere Alfd,6Jahre betrug bzw. bei Lindholm
et al. (1993), mit einem Altersdurchschnitt von aw&n. Die Altersspanne reichte
hierbei von 38-89 Jahren, was dem Auftreten eines Ulcusiscreher im hoheren

Lebensalter entspricht (Ehresmann et al. 2008, Rahk 2003).

Geschlecht

Die anndhernd gleiche Geschlechterzahl (47,5% HRjabei den Psoriasis-Patienten
entsprach dem Normalwert (Gollnick und Bonnekoh1)0Buch in anderen Studien

Uberwog jedoch leicht der méannliche Anteil der &atn, wie beispielsweise in der
Studie PsoHealth (Augustin 2008e) mit 56,3% mahelicPatienten, bei Fortune et al.
(2002) mit 53% mannlichen Patienten, Esposito et(2006) mit 64% mannlichen

Patienten oder Zalewska et al. (2007) mit sogar #@#snlichen Patienten.

Bei dem Patientenkollektiv der Wundpatienten Ubgmsvomit 57,9% ebenfalls leicht
die mannlichen Patienten. Ein Uberwiegen der Maisteawar auch in anderen Studien

zu finden (Lindholm et al 1993), entspricht jedeubht dem Normalwert, bei dem eher
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mehr Frauen als Manner betroffen sind. Bei FramidsMoffatt tberwog beispielsweise
die Frauen mit 64% (Franks und Moffatt 2006).

Erkrankungsdauer

Die mittlere Erkrankungsdauer bei den PsoriasigeRn lag bei 16,7+16,2 Jahren mit
einer grolBen Spannbreite von 0-70 Jahren. Bei demdpatienten war die
Erkrankungsdauer wesentlich kirzer mit 6,7+7,6 &ahmd einer Spannbreite von 0,2
bis 32 Jahren. In beiden Studienstichproben waritsden chronische Verlauf beider
Erkrankung ersichtlich. Bei Franks und Moffatt (BQ®etrug die Krankheitsdauer der
Wundpatienten im Durchschnitt 10,5 Monate (0,5-7B®nate). In der Studie
PsoHealth (Augustin 2008e) betrug die mittlere Krertsdauer der Psoriasis-Patienten
21,3 Jahre, und bei Fortune et al. (2002) lag dretdschnittliche Erkrankungsdauer bei
18 Jahren.

Therapien

Die hohe Anzahl der Patienten, die ihre Erkrankimden letzten 7 Tagen behandelt
hatten (97,5% (n=39) der Psoriasis- und 92,1% (h<& Wundpatienten), ist wohl

darauf zurickzufihren, dass die Patienten bei eiBesuch in der Praxis rekrutiert
wurden.

Zu den bisher durchgefihrten Therapiemalinahmen rigehdoei allen Psoriasis-

Patienten auf3erliche Therapien, wie Salben und €seumd bei 77,5% (n=31) eine
innerliche Behandlung mit Tabletten und Spritzeabai 35% (n=14) eine Therapie mit
Biologika erhalten haben. Diese hohe Anzahl sptedeh zunehmenden Einsatz von
Systemtherapeutika in der dermatologischen Praxéslew, wie er bereits in einem
ahnlichen Umfang in einer Studie von Augustin e{2005) festgestellt wurde. Ebenso
lasst dieses Ergebnis vermuten, dass die verwer&tetienstichprobe einen hohen
Schweregrad aufweist bzw. zu einem friheren Zekpaufgewiesen hatte. Hierfur

spricht auch, dass bereits bei 20% (n=8) der Pse+Ratienten eine stationdre
Behandlung durchgefihrt wurde.

Ein Schwerpunkt der Behandlung der Wundpatientelitesidas Wickeln der Beine und
das Tragen von Kompressionsstrumpfen mit 71,1% {ph=8nd die trockene

Wundversorgung mit 57,9% (n=22) dar. Dies entspridér gangigen Therapie der
Wunden (Ehresmann et al. 2008, Kahle et al. 204ajtallig ist, dass 55,3% (n=21)

der Befragten schon eine stationare Behandlung iNende durchgefiihrt hatten, was
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fur einen insgesamt hohen Schweregrad der Wunddreser Stichprobe zu sprechen
scheint.

Schulabschliisse

Das Uberwiegen der Patienten mit Abitur bei denriBsis-Patienten und derer mit
Hauptschulabschluss bei den Wund-Patienten istdese bekannt. So zeigten Esposito
et al. (2006) an einem italienischen Patientenktile zur Uberpriufung des
Zusammenhangs von Psoriasis mit Depressionen, dass13% ein niedriges
Bildungsniveau besal3en, 71% ,High school degreetsfeicht Abitur) und 12% einen
Hochschulabschluss. Kurd und Gelfand (2009) fandiberhinaus in einer
amerikanischen Studie einen Zusammenhang zwisch@meme geringeren
Bildungsniveau und nicht diagnostizierter Psoriagisaus.

Rabe et al. (2003) konnten bei Patienten mit Wundetder Bonner Venenstudie im
Gegensatz zu unseren Daten eher einen hoherel Ratenten aus der Oberschicht in

ihrer Studie feststellen, welches sie jedoch aofgaphische Ursachen zurtckfihrten.

PBI

Bei der Berechnung des PBI anhand der oben gemaRotenel (Abb. 1) von T1 zu T6
zeigte sich in beiden Studienstichproben ein inmges hoher mittlerer
patientendefinierter Nutzen mit einem PBI von 2,6tbei Psoriasis mit einer
Spannbreite von 0,8-3,8 und einem PBI von 2,8+&j0Munden mit einer Spannbreite
von 0,3-4,0. Der hier erreichte Nutzen Uberstiagissogar noch leicht den Nutzen der
in anderen Studien mit Psoriasis und Wunden ernitterde. Ein mittlerer PBI von
2,3£1,3 wurde beispielsweise bei Schéafer et al.1Q20in einer prospektiven
Beobachtungsstudie bei Patienten mit Psoriasisngefuund ein PBI von 2,75+0,89 bei
einer prospektiven, multizentrischen Beobachtungkst bei Patienten mit Wunden
(Augustin et al. 2012). Das Maximum von 4,0 spridhflr, dass einige der Befragten

einen marginalen Nutzen aus einer Therapie ziebantkn.

4.3.3 Verlaufe von Wichtigkeit, Nutzen und Auspragg der Gesamtgruppe Uber die
Zeit

Es konnte ein Trend in der Entwicklung von Therajivichtigkeit, Nutzen und
Auspragung der Studienstichprobe der Psoriasis\Winddpatienten tGber den Zeitraum
von sechs Monaten nachgewiesen werden. Uber dier&un Beobachtung kam es vor

allem zu einer Abnahme der Auspragung, einer Zumaltas Nutzens bei fast
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konstanter Wichtigkeit bei Wund-Patienten bzw. heimmkonstanter Wichtigkeit bei
Psoriasis-Patienten.

Eine Abnahme des Schweregrades (PASI) bei Therféghéen wurde bereits in
Studien belegt (Berth-Jones et al. 1992, Fredrikssw Petersson 1978, Schéfer et al.
2010), jedoch wurde hier nie die Wichtigkeit detspmechenden Therapieziele erfragt.
Bei den Angaben der Wundpatienten fiel zum Zeitpuhk bei dem Item ,an der
Wunde geheilt zu sein“ im PNQ der hohe Mittelwesh\4 auf, der darin begriindet lag,
dass alle Patienten ,sehr wichtig” angaben. EinduHg stellt somit das wichtigste Ziel

fur Patienten mit Wunden dar.

Die Einbuf3en der Lebensqualitat konnen bei Psaripsaktisch alle Bereiche des
Lebens betreffen, wie physisches und psychischéad&sm, Sozialleben, Alltagsleben
und Berufsleben, dies wurde bereits in mehreredi&tubelegt (Augustin et al 1999,
Augustin et al 2000, Chren et al 1996) und war aaaildieser Studie ersichtlich.
Besonders fallen hier die Items ,Vertrauen* undatkl Diagnose und Therapie* auf, die
eine hohe Auspragung, sowie einen hohen Nutzenebenso hoher Wichtigkeit
aufwiesen Das heil3t, dass trotz schon bestehendem hohemawent und klarer
Diagnose und Therapie und einer Zielerreichung \Wiehtigkeit hoch bleibt. Das
bedeutet eine Zielerreichung fuhrt nicht automatism einer weniger wichtigen

Bewertung durch den Patienten.

Einige Bereiche waren fir die Psoriasis-Patientesobders wichtig und andere
wiederum nicht. Zu den besonders wichtigen Itentdt zéeben ,Vertrauen“ das Item
.Hautveranderungen“. Am wenigsten wichtig waren dEsoriasis-Patienten die
Bereiche ,Berufsleben” und ,schlafen”. Diese Ergeba wurden auch in der Vorstudie

1 gefunden und werden dadurch weiter bestatigt.

Die Wichtigkeit der einzelnen Ziele bei den Wundgaten blieb auch Uber die 6
Zeitpunkte Uberwiegend recht hoch mit einer Widkgiggmeist Gber 2. Eine Ausnahme
bildete hier jedoch das Item ,Berufsleben”, welchdser alle Zeitraume nur eine
geringe Wichtigkeit von maximal 0,7 zeigte, was vgaheinlich auf das hohe Alter und

somit auf den Rentnerstatus zurtickzuftihren ist.
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Dass es im Verlauf der 6 Zeitpunkte zu einer Abnald@r Auspragung kam, steht im
Gegensatz zu den Ergebnissen der Vorstudie 1, irdide Ausprdgung anhand des
Schweregrades PASI Uber die Erkrankungsdauer zunBienDaten von PsoHealth
sind jedoch querschnittliche Daten, die eine gr8Rannweite der Erkrankungsdauer
abdeckten; in der Hauptstudie erfolgte eine langssitiche Beobachtung tber einen
kurzen Zeitraum von sechs Monaten. Die Ergebnissel somit nicht direkt

vergleichbar.

Bei der Interpretation der Ergebnisse konnte jedmaeth hier ein Response Shift mit
dem Mechanismus einer Rekalibrierung vorliegen, ddr Patient interpretiert die
vorgegebene Antwortskala anders als friher. Daguietl dass auch bei subjektiv
gleich gebliebener Ausprdgung eine verdnderte fatisshatzung vorliegt und im
weiteren Verlauf ein anderer Wert angekreuzt waldezu den Zeitpunkten zuvor. Die
geanderten Skalenwerte wiirden somit nicht mit eiaésachlichen Anderung der
Auspragung korrespondieren. Die Werte waren fdigliovalide und die Messung
verzerrt. Eine Uberprifung, ob sich die Auspragtagachlich geandert hat, ist hier
jedoch nicht méglich, da lediglich die subjektiviel® der Patienten erfasst wurde.
Auch ein Recall Bias konnte bei den Angaben derpfigung und des Nutzens zu
einer Verfalschung der Angaben gefuhrt haben (Bl@®E2). Bei der Betrachtung der
Wichtigkeit scheint das Phanomen des Recall Biasigee relevant zu sein, da
hauptséachlich konstante Angaben zu finden waren.

Gerade jedoch die Beeinflussung der Auspragunghddie verschiedenen Effekte ist
fur unsere Auswertung nicht sehr relevant, da beseter Auswertung alleine die
subjektive Sicht der Patienten und dessen Verléanfersucht wurden und weniger die
Ursachen fir die Veranderungen der Auspragung.iig mur um die Auswirkungen

der Auspragungsanderungen auf die Therapiezieligiakit der Patienten.

Ein Problem bei der Betrachtung der Verlaufe GberZeit bei der Gesamtgruppe stellt
dartiber hinaus die Aufhebung gegenlaufiger Entwiogen einzelner dar. So kann
beispielsweise die Wichtigkeit in der Gesamtpopafatzwar stabil sein. Fir einige
Patienten wére es aber madglich, dass ein Item ginBesehr wichtig ist und zu einem
spateren Zeitpunkt weniger und bei einer anderersoReware diese Entwicklung

andersherum. Das Ergebnis ware jedoch eine glaitdd@ride Wichtigkeit. Eine
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individuelle Entwicklung der Wichtigkeit konnte sdmicht nachgewiesen werden. Es
erfolgte daher zuséatzlich eine Betrachtung dewiddellen Entwicklungen.

4.3.4 Verlaufe von Wichtigkeit, Nutzen und Auspragg Gber die Zeit, exemplarisch
fur einen Patienten

Der bereits festgestellte Trend konnte auch beeminndividuellen Patienten mit
Psoriasis, bestatigt werden. Auch hier kam es mereAuspragungsabnahme, einer
Nutzenzunahme und fast konstanter Wichtigkeit, taelsich neben den Mittelwerten

auch bei den einzelnen Iltems wiederfand.

4.3.5 Verlaufe individuell Gber die Zeit (4 Gruppgn

Durch die Einteilung der Patienten in vier versdeige Entwicklungsmaéglichkeiten fur
Wichtigkeit, Nutzen und Auspragung war der Nachwgegenlaufiger Entwicklungen
bzw. konstanter Angaben moéglich und somit der Nabwwelche Items konstant

blieben und welche nicht.

Es konnte ein weitestgehend inkonstanter Verladr iden Zeitraum von 6 Monaten
von Auspragung, Wichtigkeit und Nutzen nachgewiesarden, in dem es also
wechselnd zu Wichtigkeitszu- und -abnahmen kam.d@eiBetrachtung der Zu- bzw.
Abnahmen fiel auf, dass es bei Auspragung und gikgit haufiger zu einer Abnahme
als zu einer Zunahme kam, und haufiger zu einerzéfisunahme als einer
Nutzenabnahme. Dies scheint also zu belegen, dassind der Gesamtgruppe
festgestellte Trend zutreffen kdnnte und wenig eetzist. Angaben, die konstant
verliefen, betrafen hauptséchlich die Antwortmdgkeiten ,betrifft mich nicht* und
»sehr®, bzw. bei der Auspragung die Option ,garic

Konstante Angaben zur Wichtigkeit fanden sich be2n dPsoriasis-Patienten
hauptsachlich bei den Items ,Vertrauen®, ,Berufelely ,Hautverdnderungen® und
~schmerzfrei“ mit jeweils tber 40% der Patienteneteigte sich hauptsachlich eine
sehr hohe Wichtigkeit bzw. bei den Items ,Berufsigbund ,schmerzfrei* eine hohe
Anzahl an Patienten die ,betrifft mich nicht* angab Somit passen diese Ergebnisse
auch zu denen, die in der Vorstudie 2 gefunden &murd

Eine konstante Auspragung und ein konstanter Nutweren zudem auch bei dem

Items ,Berufsleben* mit 66,7% im Auspragungsbogemd umit 32,3% im PBQ
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angegeben. Dies weil3t daraufhin, dass gerade iraidBedes Berufslebens wenige

Schwankungen vorliegen

Bei den Wundpatienten fanden sich konstante AngaheVichtigkeit haufiger als bei
Psoriasis-Patienten, was wahrscheinlich am ehesteh eher schwankende
Krankheitsverlaufe der Psoriasis-Patienten zurlithzen ist. Konstante Angaben
fanden sich am starksten bei 14 Items, darunter B#2% das Item
.Hautveranderungen®, 81,5% ,Berufsleben“ und 81,3%i ,klare Diagnose und
Therapie“. Bei den konstanten Verlaufen waren derstan Patienten die Items ,sehr”
wichtig mit zumeist Uber 80% der Patienten. Eines#ahme bildete hier das Item
.Berufsleben* mit 81,8% bei ,betrifft mich nicht'was auf das Dasein als Rentner
zurtckzufiihren ist. Dartber hinaus ist auffalligssl 88,2% der Wundpatienten bei dem
Ziel ,Hautveradnderungen“ eine konstante Angabe d®0% bei ,sehr* wichtig
angaben. Die Angabe von Lindholm et al. (1993), sd&atienten mit langer
Erkrankungsdauer einer chronischen Beinwunde Uleaiger Probleme berichteten als
Patienten mit kurzer Krankheitsdauer, konnte hiemis nicht bestatigt werden;
allerdings lag unser Beobachtungszeitraum aucl&isechs Monaten.

Bei dem Item ,Berufsleben* zeigten jedoch auch dieerwiegenden Patienten
konstante Verlaufe im Auspragungsbogen und im PBQbei zu fast 100% die
Antwort bei ,betrifft mich nicht* lag, wohl aufgruhdes Rentenalters.

Eine Abnahme der Ausprdgung fand sich etwas h&ufige einem Maximum von
33,3% der Patienten bei dem Item ,Behandlungskbsten 31,8% bei dem Item
»Ausfluss®. Dies bestatigt wiederum die Annahme vdmdholm et al., die

Anpassungsmechanismen hierfur verantwortlich machte

Bei diesen Entwicklungen handelte es sich aucht nichEffekte nur einzelner weniger
Patienten, da sich lediglich in der Psoriasisstichp ein Patient fand, der im PNQ uber

alle 23 Items eine konstante Wichtigkeit angab.

4.3.6 Korrelationen: Sind Auspragung und Wichtigkedentisch?

Es konnte héufig eine positive Korrelation zwisch&ubjektiver Auspragung und
Wichtigkeit festgestellt werden, die meistens ausifnifikant war. Dieses war
besonders deutlich bei der Stichprobe der PsoiiRaienten (r>0,4) mit hoch
signifikanten Ergebnissen (p<0,001). Anhand diésgebnisse kbnnte man vermuten,
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dass es gleichgultig ist, ob die subjektive Widkeig) oder Auspragung erhoben wird.
Allerdings nahmen bei den Wundpatienten die Hohd anch die Signifikanz der
Korrelationen von T1 zu T6 ab, was eher verdeutlicass es keinen kompletten
Zusammenhang gibt. Es ist somit keine kompletteréation nachweisbar, was

Unterschiede in den Angaben von subjektiver Widtgigund Auspragung belegt.

Die geringste Korrelation fand sich in beiden Semdtichproben bei den Items ,klare
Diagnose und Therapie“ und ,Vertrauen®, welche anicht signifikant waren. Dartber
hinaus fand sich in der Wundstichprobe bei dem If&msfluss/Juckreiz® eine sehr
geringe bis gar keine Korrelation (r=-0,001 bis1®}lwas jedoch logisch ist, da hier
zwei unterschiedliche Items miteinander verglicheurden aufgrund des Fehlers im
PNQ.

Da es bisher keine Studien zur Korrelation vonektibjer Auspragung und Wichtigkeit
gibt, konnten hier keine direkten Vergleiche gezogeerden.Es ist jedoch bekannt,
dass es eine geringe Korrelation einer Anderung BASI, also des objektiven
Schweregrades, mit dem PBI, der u.a. die subjekiMiehtigkeit beinhaltet, gibt
(Schafer et al 2010).

4.3.7 Korrelation von Wichtigkeitsdnderung, Auspraggsanderung und
Nutzendnderung

Von T1 zu T6 zeigte sich bei beiden Studienstichproeine stark negative Korrelation
zwischen Auspragungsanderung und Nutzenanderunighevab r=-0,40 signifikant
war. Bei der Stichprobe der Psoriasis-Patientendiese Korrelation sogar noch starker
als bei den Wundpatienten mit Uberwiegend r=-0,50 S8ignifikanz. Bei den
Wundpatienten fiel vor allem das Item ,Berufslebewf, welches mit r=-0,73 zwar die
starkste negative Korrelation, jedoch keine Sigaifiz (p=0,272) aufwies, was auf die
niedrige Anzahl von n=4 zurlckzufihren war. Dieserigge Zahl kam dadurch
zustande, dass viele Patienten im PBQ ,betrifftrmzht” angegeben hatten und somit
bei der Korrelation keine Bericksichtigung fand@uositive Korrelationen zwischen
Auspragungs- und Nutzenanderungen fanden sichideh&tudienstichproben nur bei
den Items ,klare Diagnose und Therapie® (r=0,30 bz¥0,17) und ,Vertrauen® (r=0,30
bzw. r=0,16) und in der Wundstichprobe zusatzliehdem Item ,Behandlungskosten*

(r=0,25), die jedoch allesamt nicht signifikant emr Es ist jedoch logisch
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nachzuvollziehen, dass sich bei diesen beiden I{gmsgive Korrelationen zeigen, da
im Auspragungsbogen im Gegensatz zu den anderers Ibei diesen eine positive
Formulierung verwendet wurdeEs ist jedoch festzuhalten, dass es einen
Zusammenhang zwischen subjektiver Auspragungsangerwnd subjektiver
Nutzenanderung gibt.

In einigen Studien ist jedoch nachgewiesen wordass der Schweregrad (PASI) nicht
immer mit dem Grad der Einschrdnkung der Lebengguabzw. mit dem
Therapienutzen korreliert (Augustin 2008f, Kruegéral. 2000, Radtke und Augustin
2008, Schafer et al. 2010).

Zwischen Wichtigkeitsanderung und Nutzenanderunggtee sich bei beiden
Studienstichproben nur geringe Korrelationen, merger r=0,3, welche aber selten
signifikant waren. Es fiel jedoch auf, dass bei Waindstichprobe die Korrelationen
eher im negativen Bereich lagen, wahrend sie beridss eher im positiven Bereich
lagen. Die Grunde hierfur sind unbekannt und kdmatgch zufallig bedingt sein. Es ist
somit zumindest eher davon auszugehen, dass es &kirke Korrelation zwischen
Wichtigkeitsanderung und Nutzenéanderung gibt.

Die grofdte Korrelation zwischen Auspragungsanderund Wichtigkeitsdnderung
zeigte in beiden Stichproben das Item ,Berufsleberelches bei der Wundstichprobe
eine Korrelation von r=0,78 und in der Psoriasisgirobe eine Korrelation von r=0,57
zeigte und in beiden Stichproben hochsignifikarO(p01) war.

Ansonsten zeigten sich zwischen Auspragungsandermdgd/Vichtigkeitsanderung nur
geringe positive Korrelationen, wobei diese ab reikerrelation von r=0,40 bei der
Wundstichprobe und r=0,30 bei der Psoriasisstidimpreignifikant waren. Negativ
korrelierten hier nur die Items ,klare Diagnose uFtterapie* (r=-0,44, p=0,018) und
.vertrauen* (r=-0,08) in der Wundstichprobe und wgen andere in der
Psoriasisstichprobe, welche jedoch keine Signiikarzeigten. Zwischen
Auspragungsanderung und Wichtigkeitsanderung stiseimit ebenfalls keine starke
Korrelation zu bestehen, jedoch ist hier eine Tamdabsehbar, dass ein geringer

Zusammenhang besteht.
Um diese festgestellten Tendenzen zu verifiziere@ire eine neue Studie mit einer

gréReren Stichprobe sinnvoll, um so hohere Sigaifdlen zu erreichen bzw. um

zufallige Ergebnisse auszuschliel3en.
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4.4 Schlussfolgerung

Anhand der vorliegenden Ergebnisse konnten diedstatjungen in dieser Dissertation

zusammenfassend somit wie folgt beantwortet werden.

Fragestellung 1 Wie ist der Zusammenhang zwischen dem objekt8ehweregrad

der Psoriasis mittels PASI mit den Therapiezieled dessen Veranderung?

In den Daten von PsoHealth (4.1.3 und 4.1.5) kormwar eine Assoziation der
Therapiezielwichtigkeit des PNQ von Patienten nsiorfiasis mit dem Schweregrad der
Psoriasis mittels PASI festgestellt werden; je k&térdie Psoriasis mittels PASI
ausgepragt war, desto wichtiger wurden den Patietie Ziele, bzw. sie blieben gleich
wichtig. Vor allem die psychosozialen Ziele wurdggnifikant mit dem Schweregrad
wichtiger und verdeutlichten eine durch die Erkmamd bedingte zunehmende
Stigmatisierung und Beeintrachtigung und den immiehtiger werdenden Stellenwert
der ErkrankungAuRerdem fiel auf, dass schwerer Betroffenen dieleZzu einem
friheren Krankheitszeitpunkt am wichtigsten warais leichter Betroffenen, was
wiederum dafur spricht, dass vor allem der Schweackgeinen Einfluss auf die
Therapiezielwichtigkeit hat. Die Wichtigkeit wardiech durch den Schweregraatht
vollstandig determinierDies bestatigt auch die Annahme von Schéafer €@ ({) und
Touw et al. (2001), dass der patientendefinierterapienutzen, bzw. die Lebensqualitat
durch Veranderungen im PASI nur ungenigend abgshbidrden.

Fragestellung 2 Wie korreliert die subjektive Wichtigkeit einzeinTherapieziele mit
der aktuellen subjektiven Auspragung der jeweilieeintrachtigung, die das Ziel zum
Ausdruck bringt, bei Patienten mit Psoriasis unduglicruris?

In der Hauptstudie konnte gezeigt werden, dass dierGesamtgruppe Uber den
Zeitraum von 6 Monaten bei subjektiv abnehmendespfigung die Wichtigkeit
weitestgehend konstant blieb oder einen schwankeMilauf zeigte (4.3.3). Dies
zeigte sich auch bei der Uberpriifung eines indisiidm Patienten (4.3.4).

Bei der individuellen Betrachtung der Verlaufe amhaon vier Gruppen (4.3.5) zeigte
sich bei insgesamt inkonstanten Verlaufen dennodah Tendenz wie in der
Gesamtstichprobe.
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Patienten mit konstanten Verlaufen gaben hauptsfcldie Antwortmdglichkeiten
Lbetrifft mich nicht“ und ,sehr”, bzw. bei Auspragg die Option ,gar nicht* an.

Die Wundstichprobe zeigte im PNQ mehr konstante |auée als die
PsoriasisstichprobeDies steht im Gegensatz zu dem von Lindholm et(E993)
gefundenen Zusammenhang, dass Patienten mit |lakgerankungsdauer einer
chronischen Beinwunde Uber weniger Probleme batehtals Patienten mit kurzer
Krankheitsdauer. Dies konnte jedoch auch an demaekuZeitraum unserer Studie
liegen. Die subjektive Auspragung nahm jedoch wee Lindholm et al. festgestellt

auch Uber diesen kurzen Zeitraum ab.

Zwischen Auspragung und Wichtigkeit (4.3.6) konaigar eine meistens positive
Korrelation gefunden werden, diese war aber nictihér signifikant und nicht immer
stark ausgepragt, was Unterschiede in den Angabansubjektiver Wichtigkeit und
Auspragung vermuten lasst.

Dass eine leichte Korrelation einer Anderung desSPAalso des objektiven
Schweregrades, mit dem PBI, der u.a. die subjekfightigkeit beinhaltet, vorhanden
ist, ist bereits bekannt (Schafer et al 2010).

Bei der Uberprifung, ob Auspragungsanderungen rnméreWichtigkeitsanderung
korrelieren (4.3.7), zeigten sich nugeringe signifikante positive Korrelationen.
Zwischen Auspragungsanderung und Wichtigkeitsamdprgcheint somit eher keine
starke Korrelation zu bestehen, jedoch ist hiee diandenz absehbar, dass ein geringer
Zusammenhang besteht. Das Ausmal’ der Auspragundientfichtigkeit sind somit
nicht identisch und stellen zwei verschiedene Kptealar. Eine Verminderung der

Auspragung fuhrt somit nicht wie erwartet zu eiAbnahme der Wichtigkeit.

Fragestellung 3 Wie verandert sich die subjektive Wichtigkeitzsimer Therapieziele
im Laufe der Zeit mit der Dauer der Erkrankung?

Bei Vorstudie 1 fand sich die Tendenz, dass insgesdie Anzahl ,ziemlich/sehr
wichtiger” Ziele, mit der Dauer der Erkrankung licunahm oder gleich blieb (4.1.2
und 4.1.5). Vor allem Ziele aus der Subskala dgshmsozialen Bereichs wurden dabei
Uber die Erkrankungsdauer immer wichtiger.

Anhand der Vorstudie 2 (4.2.2) fand sich eine vatgehende mittelhohe Stabilitat der

ltems (Mittelwert 55,1%, bzw. 44,7%) lUber den Zmitm von ein bis zwei Jahren,
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wobei vor allem Ziele mit den Angaben ,sehr wichtignd ,,gar nicht* wichtig bzw.
Ziele mit der Angabe ,betrifft mich nicht* stabillibben. Dies spricht dafir, dass

besonders wichtige Ziele wichtig bleiben und unwigdh unwichtig.

Auch in der Hauptstudie konnte die Stabilitat decMigkeit Gber einen Zeitraum von
einem halben Jahr in der Gesamtgruppe (4.3.3) wiceinem einzelnen Patienten
(4.3.4) nachgewiesen werden, welches besonderdictieit der Wundstichprobe
ausgepragt war. Bei der individuelleren Betrachtu@g3.5) zeigte sich eine
Uberwiegend inkonstante Wichtigkeit Uber die seZkgpunkte. Konstant verliefen
auch hier hauptséchlich die Antwortmdglichkeiteretifft mich nicht* und ,sehr”,
bzw. bei der Auspragung die Option ,gar nicht".

Bei der Betrachtung der alleinigen Zu- bzw. Abnahniiel auf, dass es bei mehr

Patienten zu einer Wichtigkeitsabnahme als zu emarahme kam.

Es scheint somit keine Gewdhnung oder Resignatisnhddie Erkrankung zu geben.
Vor allem scheint es keine Gewdhnung an die durah Erkrankung bedingte
Stigmatisierung zu geben, da es zu einer Zunahmesyehosozialen Ziele tber eine
langere Erkrankungsdauer kommt. Die Erkrankungistls®mit eher mit steigendem
Schweregrad und Dauer einen immer wichtigeren ésteert und eine immer starkere
Beeintrachtigung darzustellen.

Einen Anstieg oder eine Abnahme der Therapieziditigkeit und somit eine
~LAnspruchshaltung” an die Therapie allein aufgrudet Erkrankungsdauer fand sich
nicht, ein starkerer Zusammenhang zeigte sich Jedut dem Schweregrad anhand des
PASI.

Auch Schmid-Ott et al. (2000) vermuteten eine nedatStabilitdt des Erlebens im
Krankheitsverlauf, da sie fanden, dass das Ausreal@dtagsstress relativ unabhangig
von Alter, Geschlecht und Dauer der Erkrankung @tnauso wie Zalewska et al.
(2007) die vermuteten, dass es bei Patienten oiid$s zu keiner Anpassung an die
Erkrankung kommt und das Faktoren wie Alter, Gesdf, Schweregrad und
Erkrankungsdauer keinen Einfluss auf die AkzeptirzPsoriasis hatten.

Ebenso fanden Chamberlain und Zika (1992) eindivel&tabilitdt von subjektivem

Wohlbefinden Uber einen kurzen Zeitraum von 3-6 Bten, allerdings bei einer

Studienstichprobe von Alteren und Miittern mit Kinue
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Da die Wichtigkeit weitestgehend gleich bleibt, esol dariberhinaus zumindest die
Wichtigkeit nicht von den drei Effekten (Rekalibmeg, Reprioritisierung und
Rekonzeptualisierung) des Response Shift betraffiesein.

Es muss beriicksichtigt werden, dass gerade eibi Isl@ibende Wichtigkeit bei einem
Patienten einen Hinweis flr eine Retest-Relialiliidss PNQ gibt. Bisher wurde jedoch
nur eine hohe Reliabilitat der internen Konsistdes PBI in mehreren Studien belegt
(Augustin 2008a, Augustin et al. 2008d, Augustiraet2009, Reich 2008). Uber die

Retest-Reliabilitat ist bisher nichts bekannt.

Fragestellung 4 Wie verandert sich die subjektive Wichtigkeitzsiner Therapieziele

in Abhangigkeit von der Zielerreichung?

Anhand der Daten von PsoBest (4.2.4) lie3 sich uegm dass ein Ziel auch bei
Zielerreichung weiterhin fur den Patienten wicHilgibt und nicht aufgegeben wird. So
fand sich nur eine schwache Korrelation zwischenchfifjkeitsabnahme und
Zielerreichung. Wie viel unwichtiger ein Ziel fuinen Patienten wird, scheint somit
nicht nur von seiner Erreichung abzuhangen, sondeah von etwas anderem. Auch
wenn ein Ziel nicht erreicht wurde, blieb die Wighkeit konstant. Die Angabe ,betraf
mich nicht* im PBQ kdnnte hingegen auch fir eindrerBpienutzen stehen, da viele
Patienten, die vorher ein Ziel im PNQ als wichtgnertet hatten, im PBQ mit ,betraf
mich nicht* antworteten. Warum dies so ist, ob iwerénderte Lebensumstande oder
eine verminderte Erinnerung (Recall Bias), bleibklar und wird von Blome (2012)

naher untersucht.

Die in den Vorstudien gefundenen Ergebnisse liedfigm auch in der Hauptstudie-PBI
2.0 wiederfinden (4.3.3 und 4.3.4), bei der esen @esamtstichprobe und bei einem
einzelnen Patienten im Verlauf trotz Nutzenzunahumd Auspragungsabnahme bei
einer weitestgehend gleichbleibenden Wichtigkearign halbes Jahr blieb.

Auch bei der anschlielenden individuellen Betractaer Verlaufe (4.3.5) konnte

trotz weitestgehend inkonstanten Verlaufen obigend durch die Angaben derer, die
eine alleinige Zu- bzw. Abnahme angaben, vermutiden. Konstant verliefen auch
hier hauptsachlich die Antwortmdglichkeiten ,bdtrinich nicht* und ,sehr”, bzw. bei

Auspragung die Option ,gar nicht".
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Es schien auch zwischen Wichtigkeitsdnderung miz&handerung (4.3.7) keine feste
Korrelation zu bestehen, im Vergleich zur subjeitivAuspradgungsanderung mit

Nutzenanderung, bei der sich signifikante Korrelan fanden.

Es scheint somit kein Hinweis flr ,goal adjustmer#ti geben, das heil3t, die
Wichtigkeit nimmt ab, obwohl das Ziel nicht erreichurde, da die Wichtigkeit hier

eher gleich blieb, solange ein Ziel nicht erreioinrde.

Bei der Therapieplanung sollten somit auch Zielach&t werden, die schon erreicht

wurden, da sie weiterhin wichtig bleiben.

Ausblick

Aus den Ergebnissen lasst sich ableiten, mit welcWeranderungswinschen von
Therapiezielen bei Patienten gerechnet werden Kaas bedeutet, dass man in Zukunft
diesen Zielen vorbeugen sollte, auch wenn diesk nmit relevant sind. Da gerade die
Ziele aus dem psychosozialen Bereich immer wichtigerden tUber einen langeren
Verlauf, sollte somit rechtzeitig an eine psychidobe Beratung und
Selbsthilfegruppen gedacht werden (Zalewska e@07), um einer Isolation und
einem Stigmatisierungsgefuihl vorbeugen zu konnemleviiska et al. (2007)
schlussfolgerte zudem, dass ein hoherer Grad amm@@ptus zu einer besseren
Akzeptanz der Krankheit fuhrt und infolge dessechazu einer besseren Anpassung an
die Krankheit und zu einem héherem Wohlbefinden.

Hierzu konnten auch Patientenschulungen hilfremin.sEs konnte bereits in Studien
gezeigt werden, dass Patienten mit Psoriasis voer @ombinierten dermatologischen
und verhaltensmedizinischen Therapie mit einer ¥&sbrung der Lebensqualitat und

weiterer psychosozialer Parameter profitieren (leagigal 1999).

Anhand der Daten wird auch ersichtlich, dass diehfikeit der Ziele nicht allzu
haufig erhoben werden muss, da sie Uber die Zeifit rstabil bleibt, auch wenn sie
leichten Schwankungen zu unterliegen scheint. Esasit sinnvoll, zu Beginn einer
Therapie die Ziele zu bestimmen. Eine Erfassung Stgsveregrades im Verlauf ist
zwar auch ein Hinweis fur den Nutzen, spiegelt giddie Wichtigkeit fir den Patienten
nicht wieder. Darlber hinaus kann ein Ziel, welcleéisem Patienten als wichtig

erscheint, fur einen anderen mit identischen Sobgrad unwichtig sein (Finlay und
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Kelly 1987). Ebenso stellt die Erhebung der ZieleeeMotivationserhdhung fir die
Patienten dar. Gerhards (200&tiert Literatur, in der eine Bericksichtigung
individueller Therapieziele und damit eine Zielidastimmung zwischen Arzt und
Patient, die motivationalen Ressourcen der Patiebésser ausnutzt, zu einer hheren
Zufriedenheit und einem positiven Einfluss auf dBmerapieerfolg fuhrt. Er selbst
konnte in seiner Diplomarbeit jedoch keinen Zusamma@g zwischen dem Ausmal}
der Ubereinstimmung der Ziele von Arzt und Patierd dem Therapieerfolg finden.

Da sich die arztliche Betreuung der Patienten nsibridsis und Ulcus cruris Uber
mehrere Monate bzw. Jahre erstrecken kann, sallt€€ampliancesteigerung somit in
grolBeren Abstanden eine Reevaluation der Wichtigkeerfolgen. Eine zu haufige
Erhebung verschlechtert jedoch den Informationsgewnd kann kontraproduktiv sein
(Finlay 1997). Welcher Zeitrahmen hier sinnvoll, istb jahrlich oder sogar noch

seltener, musste noch erforscht werden.

Um die maximale Motivation eines Patienten fUr eifferapie ausnutzen zu kénnen
und um eine optimale individuelle Therapie zu dleste sollte sich die Therapieplanung
somit an den individuellen Zielen der Patienten amdder S3-Leitlinie orientieren.

(Augustin 2008b, Reich und Mrowietz 2007). Dies dadirden Patienten in den
Therapieentscheidungsprozess einbeziehen und zer @ersonlich abgestimmten
individuellen Therapie fuhren. Die Erhebung derl&ist beispielsweise mit dem PNQ
maoglich. Wenn eine Erreichung der individuellen fipeziele mit der gewéhlten

Therapiemethode nicht mdglich ist, sollte nach redtedinierten Zeit eine Anderung der
Therapiemethode stattfinden (Reich und Mrowitz 200Diese Zielerreichung

wiederum kann optimal mit dem PBQ erfasst werden.

Auch wenn die Einbeziehung der individuellen Wighgiten nicht zu einer Zunahme
der Validitat des PBI fuhrt und eine ausschliefdiciBetrachtung der Ziel-

erreichungswerte den Patientennutzen ahnlich ghiidab (Reich 2008), sollten sie
somit trotzdem erhoben werden, um eine Individigisig der Therapie zu

ermaglichen.

Ob der PNQ in Bezug auf den PBI jedoch weiterhinNutzenbestimmung verwendet
werden muss, sollte hinterfragt werden. Es ist seliginlich wirklich im Rahmen der

Nutzenbewertung ein 6konomischer Verzicht auf dd@Rinnvoll (Reich 2008).

Da hier der PBI aufgrund der Wichtigkeit und desta¢ns berechnet wird und die
Wichtigkeit im Verlauf eher konstant bleibt, schemumindest der Einfluss der Effekte
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des Response Shift, Adaptation und Recall Biaseirug auf den PNQ vernachlassigbar
zu sein, in Bezug auf den PBQ jedoch nicht, daediese zuvor festgestellt auch vom
subjektivem Schweregrad (hier Auspragungsbogen)aragihund somit auch den

Mechanismen des Response Shift und Adaptatiometerliegt (Guthlin 2004).

Im Gegensatz zu Blome (2012) bin ich der Meinurggsdauch die Adaptation eine
Bedeutung fiir die Interpretation und Validitat deBl hat, da eine Anderung der
Auffassung dessen, was fiir einen Patienten wiclstig oder eine Anderung des
Malistabes des Schweregrades zu einer Beeintraottdgr Nutzenerhebung aus einer
Therapie fuhren kann. So kann ein Patient subjetitten Nutzen aus einer Therapie
gezogen haben, jedoch ist dies eventuell kein Effek eigentlichen Therapie, sondern
auf eine Anderung des Bewertungsmafstabes desiteatimuriickzufiihren.

Weiteres Vorgehen bleibt unklar und das Problerftesaleiter untersucht werden, da
die Erhebung des Nutzens vielfaltigen und kompleXanflissen zu unterliegen

scheint. Mit Sicherheit ist jedoch eine Kombinatians objektiver Nutzenerhebung
anhand des Schweregrades, beispielsweise anhand PA& und subjektiver

Nutzenerhebung mittels PBQ, sinnvoll.

Limitierungen dieser Studie sind neben dem begeenBeobachtungszeitraum von
sechs Monaten und der Eingrenzung der Diagnosegnugither auch die relativ

geringe StichprobengroRe. In zukinftigen Studienltesodie Erfassung der

Therapiezielstabilitdt daher Uber einen langereitraien und an einem grofReren
Patientenkollektiv unter naturalistischen Bedingemgurchgefihrt werden, um die hier
angenommenen Zusammenhange zu utberprifen. Um essere Vergleichbarkeit der
Therapieziel- und Nutzenentwicklung der Patienten ermoglichen, sollten

dartberhinaus die Einschlusskriterien enger gefasstien, indem nur Patienten zu
Beginn einer Behandlung eingeschlossen werden.

Die dadurch gewonnenen Erkenntnisse konnen dazutrapen, die aus

Patientenperspektive nutzenbringende Therapie slerid3is und chronischer Wunden
zu verfeinern. Auf3erdem konnten die sinnvollen Abde fir die Erhebung der
Therapiezielwichtigkeiten hieran angelehnt werden.

Da in dieser Studie allein die subjektive Auffaggudes Patienten uber den
Schweregrad der Erkrankung erfasst wurde, warei@s iateressant zu erforschen, wie
sich die Entwicklung der Therapieziele im Zusamnagghmit objektiven Parametern

durch eine Einschatzung durch den Arzt verhaltisEgedoch bekannt, dass Patienten
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ihren Schweregrad subjektiv genauso gut einschdt@enen wie der Arzt (Feldman et
al. 1996). Das bedeutet, in zukinftigen Studieritesohan die Patienten Uber einen
langeren Zeitraum, der noch zu definieren wareelreglRig zu einer Untersuchung
einladen, welche wie bei unserem Studiendesign maiber postalischen

Fragebogenerhebung nicht mdglich war.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund: Psoriasis und Ulcus cruris sind héufige Hauterkuaglen, die fur die
Patienten oftmals sehr belastend sind. Anhand dasr® Benefit Index (PBI) kbnnen
die spezifischen individuellen Therapieziele stadikert erfasst und der gewichtete
patientendefinierte Therapienutzen ermittelt werdéfber die Veranderung der
Therapieziele tber die Zeit bei diesen Patientebisher jedoch nichts bekannt.
Zielsetzung: Erfassung der zeitabhangigen Entwicklung indivithrelherapieziele in
Abhangigkeit von der Ausprdgung der Beschwerden ded Zielerreichung bei
Patienten mit Psoriasis und Ulcus cruris unter \ésung des PBI.

Methodik: Es erfolgten zwei explorative Vorstudien mittels trospektiver
Datenauswertung, anhand von Psoriasis-Patienten,ddn PBI ausgeflllt hatten.
Anschlie3end wurde eine prospektive klinische Langsittstudie Uber einen Zeitraum
von jeweils sechs Monaten bei Psoriasis- und Wumelgan unter Erhebung des PBI
und der Auspragung der Beschwerden durchgefuher difolgte eine monatliche
postalische Datenerhebung.

Ergebnisse: Aus den beiden Vorstudien mit n=762 bzw. n=295ie&n und der
Hauptstudie mit n=78 Patienten, konnte eine we#gedhstabil bleibende Wichtigkeit
der Therapieziele, unabhangig von einer Anderung MAespragung oder der
Zielerreichung, festgestellt werden. Bei einer Eneg Erkrankungsdauer kam es mit
zunehmendem Schweregrad vor allem zu einer Zunalere Wichtigkeit der
psychosozialen Ziele.

Fazit: Aufgrund der weitgehend konstanten Therapiezieltig&leit scheint es keine
Gewobhnung oder Resignation durch die Erkrankungeten. Vor allem gibt es keine
Gewobhnung an die durch die Erkrankung bedingteng&tisierung, da es zu einer
Zunahme der Wichtigkeit der psychosozialen Zieleridine langere Erkrankungsdauer
und mit steigendem Schweregrad kam.

Die stabil bleibende Wichtigkeit der Therapiezisfgicht zudem fir eine hohe Retest-
Reliabilitat des PNQ. Es wird ersichtlich, dass\ehtigkeit der Ziele in Studien nicht
haufig erhoben werden muss. Eine Zielerhebung zginBeeiner Therapie und eine
Reevaluation in gréReren Abstanden kann jedochemRdaxis sinnvoll sein, da eine

Zielerhebung eine Motivationserh6hung fir die Haéa darstellt.
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Anhang 1: PBI Standard

Wichtigkeit von Behandlungszielen
Mit den folgenden Fragen mochten wir erfahren, wie wichtig lhnen persénlich die unten

genannten Ziele bei der aktuellen Behandlung lhrer Hauterkrankung sind.
Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, wie wichtig lhnen dieses
Behandlungsziel ist. Falls eine Aussage auf Sie nicht zutrifft, z.B. weil Sie keine Schmerzen

haben, kreuzen Sie bitte in der rechten Spalte ,betrifft mich nicht* an.

mich nicht

= <

292 €
Wie wichtig ist es fiir Sie, durch die Behandlung... g % g e § 2
1 |...schmerzfrei zu sein O OO O OO
2 | ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden OO0OO0OO0O0|O0
3 | ...kein Brennen an der Haut mehr zu haben O OO0OO0O0|O
4 | ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein O OO0OO0O0o|O
5 |...besser schlafen zu kénnen O OO O O] O
6 |...weniger niedergeschlagen zu sein O OO0OO0O0o|O
7 | ...an Lebensfreude zu gewinnen O O0OO0OO0O0|O
8 | ...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben |[O O O O O|| O
9 |...ein normales Alltagsleben flhren zu kénnen O OO0OO0O0O|O
10| ...im Alltag leistungsfahiger zu sein O OO0OO0OQO0o|O
11 |...Ihre Angehorigen und Freunde weniger zu belasten O OO0OO0O0| O
12| ...normalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu kénnen O O0OO0O0O0| O
13| ...ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen O OOO OO
14| ...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen O OO0OO0OO0O|]O
15| ...sich mehr zeigen zu mégen O O OO0 OO
16| ...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein O O0OO0OO0OQ0|O0
17| ...ein normales Sexualleben fuhren zu kdnnen O OO0OO OO
18| ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein O OO0OOO0O|]O
19| ...weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben |[O O O O O| O
20| ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben O O0OO0OO0OQO0o|O0
21| ...weniger Nebenwirkungen zu haben O OO0OO0O0O|O
22| ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden O OO0OO0O0o|O
23| ...Vertrauen in die Therapie zu haben O O0OO0OO0O0|O
24| ...eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren O O0OO0OO0O0|Oo
25| ...eine Kontrolle tGber lhre Erkrankung zurtick zu gewinnen O OO0OO0O0|O

Bitte Uberprifen Sie noch einmal, ob Sie zu jeder A ussage genau ein Kreuz
gesetzt haben.
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Nutzen der Behandlung

Zu Beginn der Behandlung haben Sie in einem Fragebogen angegeben, wie wichtig
Ihnen verschiedene Ziele bei der Behandlung Ihrer Hauterkrankung waren.

Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, in wieweit diese
Behandlungsziele erreicht wurden und damit die Behandlung fur Sie von Nutzen
war. Falls eine Aussage fur Sie nicht zutraf, z.B. weil Sie keine Schmerzen hatten,

kreuzen Sie bitte in der rechten Spalte ,betraf mich nicht an.

S

E n D é E =

C 8 & € = B8<c

Die jetzige Behandlung hat mir geholfen... 8 28 S g 32
1 |...schmerzfrei zu sein O O O O Q|0
2 | ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden O O O O Qo
3 | ...kein Brennen an der Haut mehr zu haben O O O O 0|0
4 | ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein O O O O Q|0
5 |...besser schlafen zu kénnen O O O O Q|0
6 |...weniger niedergeschlagen zu sein O O O O 0|0
7 | ...an Lebensfreude zu gewinnen O O O O Q|0
8 | ...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheitzuhaben | O O O O 0O}| O
9 |...ein normales Alltagsleben fiihren zu konnen O O O O Q|0
10| ...im Alltag leistungsfahiger zu sein O O O O 0|0
11|...meine Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten O O O O 0|0
12| ...normalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu kénnen O O O O 0|0
13| ...ein normales Berufsleben fiihren zu kdnnen O O O O 0|0
14| ...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen O O O O Q|0
15| ...mich mehr zeigen zu mégen O O O O OO
16 | ...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein O O O O 0|0
17| ...ein normales Sexualleben fiihren zu kénnen O O O O 0O|Oo
18| ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein O O O O Q|0
19| ...weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zuhaben | O O O O O| O
20| ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben O O O O 0|0
21| ...weniger Nebenwirkungen zu haben O O O O Q|0
22| ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O O O 0|0
23| ...Vertrauen in die Therapie zu haben O O O O Qo
24| .. eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren O O O O Q|0
25| ...eine Kontrolle tiber meine Erkrankung zurlick zu gewinnen O O O O 0|0

Bitte Uberprifen Sie noch einmal, ob Sie zu jeder A ussage genau ein Kreuz
gesetzt haben.

Herzlichen Dank fir Ihre Mitarbeit!
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Anhang 2: Patienteninformatiol

CVderm — Competenzzentrum
Versorgungsforschung in der Dermatologie
Forderprojekt der DDG und des BVDD

Zu m Ve rb I e i b bei m : PsoBest - Deutsches Psoriasis-Register

CVderm - Universitatsklinikum HH-Eppendorf

P ati e n te n Martinistr. 52, 20246 Hamburg

Tel. 040-7410-55428, Fax -55348

Zertifiziert nach
DIN EN ISO 9001:2000
Zertifikat -Nr. 358279 QM

Patienteninformation

PBI 2.0
Studie zur Weiterentwicklung eines Fragebogens zu Patientenzie  len und Therapienutzen

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

in dieser Studie soll ein bereits entwickelter und erfolgreich eingesetzter Fragebogen zu
Patientenzielen und Therapienutzen weiterentwickelt werden.

Ziel ist die Erhebung der Beschwerden, Bedirfnisse und Erwartungen sowie der personlichen
Therapienutzen aus Sicht von Patienten. Wir waren Ihnen sehr dankbar, wenn Sie sich als
Patientin oder Patient mit einer Psoriasis oder einer chronischen Wunde an dieser Erhebung
beteiligen. Hierzu folgende Informationen:

Durchfihrung: Im Dermatologikum Hamburg und im UKE wird Kontakt mit Patienten mit
Psoriasis und chronischen Wunden aufgenommen. Sie werden von uns Uber den genauen
Ablauf aufgeklart und erhalten dann zum ersten Termin einen Fragebogen mit allgemeinen
Fragen, zur Auspragung lhrer Beschwerden, zu Ilhren Therapiezielen und lhrem
Therapienutzen.

Anschlieend bekommen sie fir ein halbes Jahr im Abstand von jeweils einem Monat einen
Fragebogen nach Hause geschickt, den Sie portofrei an uns zuriicksenden. Wenn alle 6
Fragebogen ausgefilllt bei uns eingegangen sind, senden wir lhnen als kleines Dankeschén
einen Buchgutschein tber 15 €.

Datenschutz: Die im Rahmen der Studie erhobenen personlichen Daten unterliegen der
Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen Bestimmungen. lhre Angaben werden
pseudonymisiert, d.h. mit einem Zahlencode verschlisselt und ausschlielich in
pseudonymisierter Form verarbeitet. Bei der spateren Datennutzung sind Rickschliisse auf lhre
Person nicht moglich. Sie haben das Recht, Uber die von Ihnen stammenden
personenbezogenen Daten Auskunft zu erhalten. Die Speicherung der Daten erfolgt aus
rechtlichen Griinden fur die Dauer von 10 Jahren.

Einwilligung zur Teilnahme: Mit dem Unterschreiben der Datenschutzerklarung erklaren Sie
Ihr Einverstandnis, dass Ihre Daten pseudonymisiert ausgewertet werden. Die Teilnahme an
dieser Erhebung ist selbstverstandlich freiwillig. Mit Ihrer Teilnahme wiirden Sie uns helfen, die
Therapieziele von Patienten mit Psoriasis und chronischen Wunden einzuschéatzen. Falls Sie an
der Studie teilnehmen mdochten, bitten wir Sie, die beiliegende Einverstandniserklarung genau
zu lesen und zu unterschreiben. Eine Kopie ist fir Sie vorgesehen.

Im Voraus vielen Dank fir lhre wertvolle Mithilfe!

S Y A ()

Prof. Dr. Augustin Ramona Gosau Christian Hainz
Studienleiter Med. Doktorandin Med. Doktorand
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Anhang 3: Einwilligungserklarung

CVderm — Competenzzentrum
Versorgungsforschung in der Dermatologie
« Forderprojekt der DDG und des BVDD

* PsoBest - Deutsches Psoriasis-Register

CVderm - Universitatsklinikum HH-Eppendorf
Martinistr. 52, 20246 Hamburg
Tel. 040-7410-55428, Fax -55348

Zertifiziert nach
DIN EN ISO 9001:2000
Zertifikat-Nr. 358279 QM

PBI 2.0

Studie zur Weiterentwicklung eines Fragebogens zu P atientenzielen und
Therapienutzen

EINWILLIGUNGSERKLARUNG ZUM DATENSCHUTZ

1. Ich habe die Patienteninformationen zur Studie "RBI' gelesen und bin damit
einverstanden, dass im Rahmen der wissenschaftlict&udie meine
personenbezogenen Daten/Krankheitsdaten aufgertichn und zur
wissenschaftlichen Auswertung pseudonymisiert* .(ddinne Namensnennung)
weitergegeben werden an das Competenzzentrum gersgsforschung (CVderm)
am Universitats-Klinikum Hamburg-Eppendorf. Die Wdryeitung und Nutzung
meiner pseudonymisierten Daten erfolgt auf Fragebogind elektronischen
Datentragern fur die Dauer von 10 Jahren.

2. Wenn ich meine Einwilligung zur Teilnahme an deudi¢ widerrufe, werden die
bereits gespeicherten Daten geldscht.

Name des Patienten OrtubatUnterschrift
(in Blockbuchstaben) des Patienten

* Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namenswhelrer Identifikationsmerkmale
durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die BestimnmidexyBetroffenen auszuschliel3en
oder wesentlich zu erschweren (8 3 Abs. 6a BDSG).
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Anhang 4: Fragebtgen der Hauptstudie

CVderm mmim

Competenzzentrum Versorgungsforschung
in der Dermatologie

Férderprojekt der Deutschen Dermatologischen
Gesellschaft DDG und des Berufsverbandes der
Deutschen Dermatologen BVDD

PBI 2.0

Studie zur Weiterentwicklung eines Fragebogens zu
Patientenzielen und Therapienutzen

Patienten-Fragebogen: Psoriasis

1 von 6

Bitte heutiges Datum eintragen :
_ .____.2010

Version: 03.03.2010

Projektleiter:
Prof. Dr. med. Matthias Augustin
Studienzentrum:

CVderm — Competenzzentrum
Versorgungsforschung in der Dermatologie
Univ.-Klinikum Hamburg-Eppendorf
Martinistr. 52, 20246 Hamburg
Tel. 040-7410-55428, Fax -55348
e-mail: cvderm@uke.uni-hamburg.de
www.cvderm.de

Pseudonymisierungs-Nummer
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Allgemeiner Fragebogen

Die folgenden Fragen diemen zum besseren Verstandnis lhrer Situation und Ihrer Erkrankung.

1 | Alter: Jahre
2 | Geschlecht: O mannlich O weiblich
3 | Wurde bei Ihnen von einem Arzt die Diagnose Psoriasis QO ja O nein
gestellt?
4 | Wieviel Zeit {(in Jahren) ist seit der Diagnosestellung
vergangen? Jahre
5 | Welchen Schulabschluss besitzen Sie? O kein Schulabschluss
O Hauptschulabschluss
O Volksschulabschluss
O Realschulabschluss (Mittlere Reife)
O polytechnische Oberschule
O Fachhochschulreife
(O allgemeine Hochschulreife (Abitur)
O anderer Schulabschluss, und zwar:
6 | Welchen Beruf haben Sie erlernt?
7 | Uben Sie diesen Beruf auch momentan aus? O ja O nein, wegen der
Psoriasis
O nein, andere
Grinde
8 | Haben Sie Verwandte, die ebenfalls an Psonasis leiden? |0 |a O nein
%9 | Haben Sie einen Lebenspartner? QO ja O nein
10| Wohnen sie alleine? Q ja O nein
11 | Haben Sie lhre Psonasis in den letzten sieben Tagen O ja 0 nein
behandelt?
12| Waren Sie wegen lhrer Psoriasis schon einmal in O ja O nein
stationarer Behandlung (Krankenhaus)?
13 | Haben Sie schon einmal am Psoriasis-Register O ja O nein C weilk
.PsoBest” teilgenommen? nicht
14 | Mit welchen Mitteln wurde ihre Psoriasis bisher schon O innerliche O auRerliche
behandelt? Behandlung: Therapie:
Tabletten, Salben,
Spritzen. .. Cremes...
O Biologika: O Sonstige

Raptiva, Humira,
Enbrel, Stelara,
Simponi

(UV-Behandlung,
Klimatherapie...)
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Anhang

Wichtigkeit von Behandlungszielen - Psoriasis

Mit den folgendern Mragen mdchten wir erfahren, wie wichlig Ihnen persdnlich die unten genannten Ziele bei der aktuellen Dehandlung lhrer | lauterkrankung sind.

Eiltt2 kreuzen Sle zu jeder der folgenden Aussagen an, wile wichtig ihnen dieses Behandiungsziel [st. Falls elng Aussage aut Sle nicht zutrimt, . B. well Sle kene

Schmerzen haben, kreuzen Sie hitte , betifif mich nicht” an und nennen Siz uns kurz den Grund wanm es Sie nicht bemfit.

5 . o
Wie wichtig ist es fur Sie, durch die Behandlung... b g = E =
5 8 & T &
1 |-schipersiei £u sein ) 0 O ) 2 || © belrilll mich nichl weil.
2 |...xeinen Juckrelz menr Zu emprindzn Q v] o Q 2 || © betrimt mich nicht well:
3 |...xein Brennen an der Haut mehr zu haben Q 0 o Q 0 (| D betrimt mich nicht weil:
4 unn allen Hautverdnderingen gehellt 7u1 sein o 0O 0O 0 0 || 0 hetrifit mich nicht weil
5 hessar schlafen 7u kiinnen 0 0o o0 0 0 || O hetrifit mich nicht weil
6 |...weniger niedergeschlagen zu sein O 0 0 O O |[Obetrifit mich nicht weil:
7 |...an Lebensfreude zu gewinnen o 0 O 0O 0O |[Obetrifit mich nicht weil:
8 |...«ene Furch: vor einem Fortechreiten der Krankheit zu o 2 O o 2 || © betrifft mich nicht weil:
haben

9 |...ein nomales Alltagsleben fiihren Zu kénnen 0O O O© 0O 0O |O betrifit mich nicht weil:
10| imAlitag leishingsfahiger 7u sein O 0O 0O O 0O |[0hetrfit mich nicht weil
11]...Jhre Angehdricen und Freunde weniger zu belasten o 0O O O 0O |[Obetrifit mich nicht weil:
12 ...normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu kinnen o 0O O O 0O |[Obetrifit mich nicht weil:
13]...ein nomales Berufsleben flhren zu kénnen O O O O 0O | O betrifit mich nicht weil:
14| ... mchr Kontaktc mit andcren Menschen haben zu kénnen o O O O O | O bctrifit mich nicht weil:
13| ...sich mehr zeigen zu maégen o 0O O © 0O |[Obetrifit mich nicht weil:
16| ...n der Partnerschaft weniger belastet zu sein o O O O O |ODbetrfit mich nicht weil:
17 ...ein nomales Sexualleben fuhren zu Konnen O 2 0O O 2 || © betrifit mich nicht weil:
18] ...weniger aur ArZi- und Kiinlkkbesuche angewlesen zZu sein Q v] o Q 2 || © betrimt mich nicht well:
19]...wenlger Zeltautwand mit der taglichen Behandlung zuhaben] © O O @ O D betrimt mich nicht well:
20| .. weniger eigene Behandlungskosten zu haben 0 O O 0 0O | D betrft mich nicht weil:
21| weniger Nehenwirkungen 7u haben o 0 0O 0 0 || O hetrifft mich nicht weil-
221 eine klare Niagnose und Therapie 71 finden O 0O 0 O 0O |0 hbetrifit mich nicht weil
23| .. Vertrauen in die Therape zu haben o 0 O O 0O |[Obetrifit mich nicht weil:
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Anhang

Nutzen der Behandlung - Psoriasis

Zu Beginn der Bzhandlung haben Sie in einem Fragebogen argegeben, wie wichtig Ihnen verschiedene Ziele oei der Behandlung Ihrer Hauterkrankung waren.
Bitle kreuzen Si2 zu jeder der folgenden Aussagen an, in wieweit diese Behandiungsziele erreicht wurden und damit die Behandiung fur Sie von Nutzen war. Falls

eine Aussage fUr Sie nicht zutraf, z B. weil Sie keine Schmerzen hatten. kreuzen Sie bitte ,betrifit mich nicht* an und nennen uns bitt2 kurz den Grund warum es Sie

nicht betraf.
Bit'e tragen Sie hier ein, we/che Behandlung Ihrer Pzoriasis Siz aktuell erhalten: Behandlung: Seit wann?:
Die jetzige Behandlung hat mir geholfen, ... E g = E ;:
o ® E N [

1 | ._.schmerzirei zu ssin Q O 1 0 Q |12 betrifit mich nich: weil:
2 | ...ke=inen Juckreiz mehr zu empfinden o O 0 o} 0 || © betrifit mich nich: weil:
3 | ..kesin Brennen an dzr Haut mehr zu haben O O O O O || © betrifit mich nich: weil:
4 | ..von allen HautverZnderungen geheilt zu =ein o O 0 0 O || © betrifit mich nich: weil:
5 | ._.besser schialfen zu kdnnen o o 0 0 0O |1 © betrifit mich nich: weil:
6 | ...weniger niedergeschlagen #u sein o 0 0 0 0 |1 © betrifit mich nich: weil:
7 |...an Lebansireude Zu gewinnen o 0 1, Q Q |12 betrifit mich nicht weil:
8 | .._k=ine Furcht vor einem Fortschreiien der Krankheit zu o o o o} 0 || © betrifit mich nich: weil:

haben
9 | ...ein normales Alltagsleben Tuhren zu kdnnern o 0 1, Q Q |12 betrifit mich nicht weil:
10| __im Alltag leistungsiahiger zu s2in O O ] O O || © betrifit mich nich: weil:
11| .._meing Angzhdricen und Freunde weniger zu belasten 8] 8] 8] O O || © beinifit mich nich: weil:
12[ .__normalzn Freizeitaktivigten nachgehen zu kénnen o o 0 0 O |1 © betrifit mich nich: weil:
13| ...ein normales Berutsleben fihren zu kdnnen o o 0 0 0O |1 © befrifit mich nich: weil:
14| ...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen Q 0 0 Q Q 1 © betrifit mich nich: weil:
15| .__mich mehr zeigen zu mogen o O 0 0 0 || © betrifit mich nich: weil:
16| .__in der Partnerschaft weniger belastet zu sein O o] (o] O O || © befrifit mich nich: weil:
17| ...ein normales Sexualeben fuhren zu kdnnen o o 0 0 0O |1 © betrifit mich nich: weil:
18| ...weniger auf Arzt- und Klinkbesuche angewiesen Zu sein o o 0 0 0O |1 © betrifit mich nich: weil:
19 ...weniger Zeitautwand mit der taglichen Behandlung zu haben| © O 0 0 0 |1 © betrifit mich nich: weil:
20| ...weniger eigene Behandiungskosten zu haben Q 0 o Q Q 12 betrifit mich nich: weil:
21| ...weniger Nebenwirkungen zu haben o O 0 0 0 || © betrifit mich nich: weil:
22| _eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O (] O O 1O betnifit mich nich: weil:
23| ._Vertrauen in die Therapie zu haben o o 0 0 0O |1 © betrifit mich nich: weil:
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Anhang

Aktuelle Auspragung der Beschwerden

Mit den folgenden Fragen mochtzn wir erfahren, wie stark die einzelnen
Bescnwerdan bei lhnen aktuell (innerhalb der letzten Woche) ausgepragt sind.

Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, wie stark diese Beschwerden
bei Iknen ausgepragt ist.

Wie stark war ihre Beeintrdchtigung in der letzten Woche?

ziemlich
sehr

ch habe Schmerzen.

ch habe Juckreiz.
ch habe Brennen auf der Haut.

ch habe Schuppenflechtz an der Haut.

ch habe Schlalslonungen.

ch bin niedergeschlagen.

ch habe wenig Lebensheuds.

ch habe Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit.

000 | = ||| R =

ch habe kein normales Alltagsleben/ich bin im
Alltagsleben eingeschranki.

10] Ich binim Alltag wenig leistungsfahig.

o || o |o|lo|o|o|o|o o|o| garnicht
o |o| o |olo|o|o|o|0 OO etwas
C || © |olo|C|o|C|C ©|C| mibig
o |o| o |olo|o|o|o|o o|C

(w]

11 Meme Angehdngen und Freunde sind curch meine
Crkranxung belastet

12| Ich bin durch meine Krankheit in meinen Freizeitakinvitéten
gingeschrankt.

o
(@]
o
o
(]

12| Ich bin durch meine Krankheit in meinem Berufsieden
beeintréachtigt.

14] Mein Kontakt zU anderen Menschen ist eingeschrankl.

15| lch mag mich nicht zeigen.

1¢€] lch binin der Partnerschatt durch die Erkrankung belastet.

17] Mein Sexualleben ist hesintrichtigt

18] Ich hin auf Arzt- und Klinkbesuche angewiesan

|

19] Ich habe Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung

20] lch habe eigena Behandlungskosten

21| Ich habe Mebenwirkungen.

22| Ich habe eine klare Diagnose und Therapie

Qoo D Cc o] O
Qoo D DD Cc|e|ol O
oo |IcRDDDc ||l O
QOO0 D |DD|Cc|C|ol O

]

(=]
Qoo

23] Ich habe Vertrausn in die Therapie

Wie schatzen Sie den Schweregrad inrer Crkrankung axtuell ein? Bitte kreuzen sie eine Zahl
von 0-10 an. (J: gar nicht/ 10: sehr schwer)

Garnicht | 0 | 1 ] 2] 3] 4]585 6| 7] 8] 9| 10 | sehrschwer

Bitte iiberpriifan Sie noch einmal, ob Sie zu jeder Aussage genau ein Kreuz gesetzt haben.

Herzlichen Dank fiir lhre Mitarbeit!
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Anhang

Retrospektive Bogen zu T6 Psoriasis

Auspragung lhrer Beschwerden vor 5 Monaten

Zum Schluss mdchten wir Sie bitten, sich an lhre Situation vor 5 Monaten zu
erinnern, als Sie den ersten Fragebogen dieser Studie ausgeflillt hatten!

ACHTUNG: Bitte geben Sie an, wie stark die einzelnen Beschwerden bei lhnen
vor 5 Monaten ausgepragt waren.

Bitte setzen Sie in jeder Zeile ein Kreuz, unabhingig davon, ob Sie sich noch
genau erinnen konnen oder nicht.

Wie stark war Ihre Beeintrachtigung vor 5 Monaten?

Ich hatte Schmerzen.

Ich hatte Juckreiz.

Ich hatte Brennen auf der Haut.

Ich hatte Schuppenflechte an der Haut.

Ich hatte Schlafstérungen.

Ich war niedergeschlagen.

Ich hatte wenig Lebensfreude.

Ich hatte Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit.

oo O |~ Q||

Ich hatte kein normales Alltagsleben / ich war im
Alltagsleben eingeschrankt.

10|lch war im Alltag wenig leistungsfahig.

O |O] O |O|O|0O|O|O|O|0O|O |garnicht
O [O] O |O|O|O|O|O|0O|0O|O | etwas

O |O] O |O|O|O|0O|0O|O|0 |0 |miBig

O |0 O |O|O|0|O|0O|O|0O|0O |ziemlich
O |0 O |O|O|O|O|O|O|0O|0O|sehr

11|Meine Angehdrigen und Freunde waren durch meine
Erkrankung belastet.

12|lch war durch meine Krankheit in meinen
Freizeitaktivititen eingeschrankt.

O
O
O
O
O

13|Ich war durch meine Krankheit in meinem Berufsleben
beeintrachtigt.

o
O

14|Mein Kontakt zu anderen Menschen war eingeschrankt.

15|lch mochte mich nicht zeigen.

16|lch war in der Partnerschaft durch die Erkrankung belastet.

17 |Mein Sexualleben war beeintrachtigt.

18|lch war auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen.

19|lch hatte Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung.

20|Ich hatte eigene Behandlungskosten.

2

—_

Ich hatte Nebenwirkungen.

22|Ich hatte eine klare Diagnose und Therapie.

O|Oo|O0O|O|O|O|O|O|O|0O| O
o|o|O|O|O|O|O|O|O|0O
Oo|O0|O0|O0|O|O|O|O|O|0O| O
o|o|O|O|O|O|O|O|O|0O
Oo|O0|O0|0O|O|O|O|O|O|0O| O

23|lch hatte Vertrauen in die Therapie.

134



Anhang

Als wie stark erinnern Sie den Schweregrad ihrer Erkrankung vor 5 Monaten? Bitte kreuzen
sie eine Zahl von 0-10 an. (0: gar nicht/ 10: sehr schwer)

Garnicht‘0|1‘2‘3‘4‘5‘5‘7‘3‘9‘10‘sehrschwer

Herzlichen Dank!

Mit der Abgabe dieses Fragebogens haben Sie vollstandig an der Studie teilgenommen.
Wir bedanken uns noch einmal ganz herzlich fir Ihre wertvolle Unterstiitzung!

Nach Eingang dieses letzten Bogens schicken wir lhnen als kleines Dankschon einen
Buchgutschein tiber 15 Euro. Gern senden wir lhnen nach Abschluss der Studie auch eine
Zusammenfassung der Ergebnisse zu - hierflir schreiben Sie uns bitte einfach eine Email an
c.blome@uke.de oder rufen uns an unter 040-7410-57387 (Christine Blome).

Alles Gute wiinschen lhnen

At Ve

Prof. Dr. Augustin Ramona Gosau Christian Hainz
Studienleiter Med. Doktorandin Med. Doktorand
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Anhang

Allgemeiner Fragebogen

Die falgznden Fragen diznen zum besseren Yerstandnis Ihrer Situation unc lhrer Erkrankung.

1 | Alter Jahre
2 | Geschlecht: O mannlich O weiblich
3 | Wurde bei Ihnen von einem Arzt die Ciagnose chronische | O jz O nein
Wunde gestellit?
4 | Wieviel Zeit (in Jahren) ist seit cer Diagnosesteliung
vergangen? Jahre
5 | Welchen Schulabschluss besitzen Sie? O kein Schulabschluss
O Hauptschulabschluss
O Volksschulabsehlues
0O Realschulabscnluss (Mittlere Reife)
O polytechnische Oberschule
O Fachhochschureife
O allgemeine Hochschulreife (Abitur)
0 anderzr Schulabschluss, und zwar:
& | Welchzn Beruf haben Sie erlernt?
T | Uben Sie diesen Beruf auch momentan aus? O a O nein, wegen
chronischer
Wunde
O nein, andzre
Grunde
& | Haben Sie Verwandte, die ebenfalls an einer Beinwunde O a O nein
leiden?
9 | Haben Sie einen Lebenspartner? O a O nein
10| Wohnen Sie allzinz? O a O nein
11 | Haben Sie lhre Eeinwundz in den letzten sieben 0 a QO nemn
Tagen behandelt?
12| Waren Siz wegen Ihrer Beinwunde schon einmal 0 ja O nzin
in stationdrer Behandlung (Kranksnhzaus)?
13| Wit welchen Mitteln C tagliches Wickeln der Beine | Komprassionssirimpfe

wurde ihre chronische | C regelmassiges Abtracen von Wundbelagen iDebridemeant)

Wunde bisher schon C Krankengymnastik O Lymphdrainage O Vacuumtherapie

behandelk? C Madentherapiz O Umgebungsschutz d=r Wunde (z.B. Zinkpaste)

C Trockene Wundversergung O Feuchte Wundversorgung

O Wund/Fett-Gaze O Antiseptika (z.B. Lavasept) O Hydrogele

C Hydrokolloide O Hydrokolloide O Lokale Wundtherapeutika

C Operationen: an Arterien, an Venen, Wurnddzackung (Hauttransplantation)
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Anhang

Wichtigkeit von Behandlungszielen - Beinwunde

Mit den folgenden Fragen mdchten wir erfahren, wie wichtig lhnen persdnlich die unten genanntan Zisle bel der aktusllen Eehandluna
Ihrer Wurde sind. Bitte kreuzzn Sie zu jeder der folgendzn Aussagen an, wie wichtig Ihnen dieses Behandlungsziel ist. Falls eine

Aussage auf Sie nicht zuirifft, 2.B. weil Sie keine Schmearzen haben. kreuzen Sie bitte belnfft mich nicht” an und nenner Sie urs bitte

kurz den Grund warum es Sie nich: betrifft.

k= =
= 0w o =
Wie wichtig ist es fir Sie, durch die Behandlung... : 3 ‘FED 5 =
o =] ] ]
1] . schmersliei £u s2in O O O C O |[Ooelwl mich nichl weil.
...keinen Juckreiz mehr zu empfinden O O O C 0O |OQ oeirfft mich nicht weil:
3| _keinen urangznehmen Geruch an der Wunde zu O O O Q O |O oetrifft mich nicht weil:
haben
4 |...an der Wunde / den Wundan geneilt zu zein O O O C 0O |OQ oeirfft mich nicht weil:
5 | .. besser schlafen zu kiénnen O O O O 0|0 et mich nicht weil:
G | ..weniger niedergeschlagen 2u sein O O O C O |0 el mich nichl weil.
7 | ...an Lebensfreude zu gewinnzan O O O C 0O |OQ oefriffi mich nicht weil:
8 . keine Fu.rt.lwt vor einem Fortschreken der 0 0 0 C 0o osirif mich nicht weil-
Krankheit zu haben
_..cin normales MAltagsizben fUhren zu kdnnen O O O C O |O octifft mich nicht weil:
10| ._im Alltag leistungsfakiger zu sein O O O O OO0 oefrift mich nicht weil:
1 ...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu 0 0 0 O OO oseirif mich nicht weil-
belasten
12 __.|'|9rma en Freizeitaktivitdten nachgehen zu 0 0 0 o o0 l|lossirif mich nicht weil-
kénnen
13| ...cin normales Berufsleben fihren zu kénnen O O O C O |0 octrfft mich nicht well:

Bitte weiterbldttern und auf der ndchsten Seaite fortfahren!
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Anhang

Fortsetzung
T =
z2 @ m =2
s . . c £ =& £ E
Wie wichtig ist es fiir Sie, durch die Behandlung... g % E 2 @
...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu , , _ .
14 ) O O 0O 0O 0O |O betrfft mich nicht weil:
kénnen
15| ...sich mehr zeigen zu mégen 0O O 0O 0O O (O betrifft mich nicht weil:
16| ._.in der Partnerschaft weniger belastet zu sein O O 0O 0O 0O | O betrfit mich nicht weil:

_weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen

17 : O O 0O 0O 0O (O betrfft mich nicht weil:
Zu sein

1g| —Weniger Zeitaufwand mit der taglichen O O O O O |0 betrift mich nicht weil
Behandlung zu haben

19| ._weniger eigene Behandlungskosten zu haben O O 0O O 0O | O betrifit mich nicht weil:

20| ...weniger Nebenwirkungen zu haben 0O O 0O O 0O |0 betrfft mich nicht weil:

21| ._eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O 0O 0O 0O | O betrfit mich nicht weil:

22| .. Mertrauen in die Therapie zu haben 0O O 0O 0O 0|0 betrfit mich nicht weil:

Herzlichen Dank fir lhre Mitarbeit!
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Anhang

Nutzen der Behandlung — Beinwunde

Zu Beginn der Behandlung haben Sie in eirem Fragebogen angegeben, wie wichtig lhnen verschiedene Ziele bei der Behandlung lhrer
Hauterkrankung waren. Bite kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, in wieweit diese Bohandlungsziels erreicht wurden und

damit die Behand ung fur Siz von Nutzen war. Falls eine Aussags fur Siz nicht zutraf, z.3. wail Sie keine Schmerzen hatten, Kreuzen Sie

bitte _betrifft mich nicht” an und nennen urs kurz den Grund warum es Sie nicht betraf.

Bille bagen Sie hizn ein, welche Behand ung lhrer chronischen Wunde Sie akluell eihallen.

Behandlung: Seit wann?:

= =

g [} =] g
Die jetzige Behandlung hat mir geholfen, ... = E = £ k

& @ E '% &
1 schmerztrel 7u sein 0 00 0 0 O |0betoft mich nicht wel
2 |.._keinen Ausfluss an der Wunde zu haben 2 0 0O 0O G| O betnfft mich nicht weil
3 hilg;: unangenchmen Geruch an deor Wundc zu O 0 0 O 0 |Obetiftmick nicht weil
4 | an der Wunce / den Wunden gehegilt 711 s2in 0O 0 0O 0O | 0hbetrfft mich nicht weil
3 |.._besser schlafen zu kdnnzn 2 O 0O 0O G| O betnfft mich nicht weil:
6 | .. weniger niedergeschlagen zu sein O 0 0O 0O C|Ohketnfft mich nicht weil
7 |...an Lebensfreude zu gewinnen 2 0 0O O G| O betnfft mich nicht weil:
g ...kglne Fu_r:ht vor einem [ortschreiten der o 0 o O ¢ |lobetifit mich nicht weil

Krankheit zu habsan

9 |._ein normales Alltagsleben fihren zu kénnen O 0 0O 0 C|Obetnfft mich nicht weil:
10(...im Alllay keistungsi@higer cu sein D O 0O O C|O:bellltmich nichl weil
11 |--meins Angehdrigen und [ reunds weniger zu o 0 0 © G |loobetiftmich nichtweil

belasten

Bitte weiterbléttern und auf der nachsten Seite fortfahren!
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Anhang

Fortsetzung
5 $
Die jetzige Behandlung hat mir geholfen, ... e g 2 EF =
5 £ & 2 3§
_.normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu . ) ) )
12 y O O O 0O O | 0O betrifit mich nicht weil:
kénnen
13|...ein normales Berufsleben fuhren zu kdnnen O 0O O 0O O | O betrifft mich nicht weil:
~..mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu
14 } O 0O 0O 0O O O betrifit mich nicht weil:
kénnen
15| ...mich mehr zeigen zu modgen O O O 0O 0O | O betrfft mich nicht weil:
16 |...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 0O 0O 0O 0O O |0 betrifit mich nicht weil:
17 ...wemger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen O O O O O |Obetrifft mich nicht weil:
ZU sein
18 weniger Zeitaufwand mit der taglichen O 0O O O O |obetift mich nicht weil-
Behandlung zu haben
19| .. weniger eigene Behandlungskosten zu haben O O O 0O 0O | O betrfft mich nicht weil:
20| .. .weniger Nebenwirkungen zu haben O 0 0O 0O O O betrfft mich nicht weil:
21| . eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O O 0O O | O betrfft mich nicht weil:
22| .. Vertrauen in die Therapie zu haben O 0O 0O 0O O |0 betrifft mich nicht weil:

Herzlichen Dank fiir lhre Mitarbeit!
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Anhang

Aktuelle Auspragung der Beschwerden

Mit den folgenden Fragen mdchten wir efahren, wie stark die einzelnen
Beschwerden bei lhnen aktuell (innerhalb der letzten Wochea) ausgepragt sind.

Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, wie stark diese Beschwerden
bei lhnen ausgepraat ist.

£ 5
E 8 & E
Wie stark war Ihre Beelntrachtigung In der letzten Woche? g £ £ 2 ¢
1| lch habe Schmerzen. o 0O 0O O O
2 | Ich habe Ausfluss an der Wunde. O 0o o O O
2 | Ich habe einen unangenehmen Geruch an der Wunde. o 0 0 O O
4 | Meine Wundz/\Wunden sind ncch nicht geheilt. 2 0o 0O O 0
5 | Ilch habe Schlafstorungen. O 0 0 0 0O
€ | lch bin niedergeschlagen. 2 o 0O 0O 0
T | lch habe wenig Lebensireude. o 0O 0O O O
£ | Ich habe Furcht vor einem Forschreiten der Krankheit. O 0o 0o O 0
9 | Ich habe kein normales Alltagsieben/ich bin im "0 0 0O O

Alltagsleben eingeschriankt.

Q

10| Ich bin im Alltag wenig leistungsféahig.

11| Meine Angehdérigen und Freunde sind durch meine
Erkrankung belastet

1]

o o
o o
o o
o |C

12| Ich bin durch meine Krankheit in meinen Freizeitaktivitaten
gingeschrankt.

]
o
o
o
o

13| Ich bin durch meine Krankheit in meinem Berufsleben

beeintrachtigt. ° 0 0 0 0
14| Mein Kontakt zu anderen Menschen ist eingeschrankt. o o O O 0
15| Ilch mag mich nicht zeigen. 2 0 0 0O 0O
18| Ich bin in der Partnerschaft durch dic Erkrankung o 0o 0O 0O 0

belastet.
17| lch bin auf Arzt- und Klnikbesuche angewiesen. O 0 0 0 0O
13| Ich habe Zeitaufwand mit deor taglichen Echandlung. o 0o 0O 0O 0
19| Ich habe eigene Behandlungskosten. O 0 0o 0 0O
20| lch habe Nebenwirkungen. o o 0o 0O 0O

21| lch habe eine Klare Diagnose und Therapie.

ola
olo
olo
olo
olo

22| Ich habe Vertrauen in die Therape.

Wie schétzen Sie den Schweregred ihrer Erkrankung aktuell ein? Eitte kreuzen Sie eine Zahl
von 0-10 an. (0 gar nicht / 10: sehr schwer)

Garnicht | 0 | 1 ] 2 3] a]s5] 6] 7] 8] 9] 10] sehrschwer

Bitte iiberpriifen Sia noch einmal, ob Sie zu jader Aussage genau ein Kreuz gesetzt haben.
Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit!
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Retrospektive Bogen zu T6 Wunde

Auspragung lhrer Beschwerden vor 5 Monaten

Zum Schluss méchten wir Sie bitten, sich an lhre Situation vor 5 Monaten zu
erinnern, als Sie den ersten Fragebogen dieser Studie ausgefullt hatten!

ACHTUNG: Bitte geben Sie an, wie stark die einzelnen Beschwerden bei lhnen
vor 5 Monaten ausgepragt waren.

Bitte setzen Sie in jeder Zeile ein Kreuz, unabhangig davon, ob Sie sich noch
genau erinnern kdnnen oder nicht.

E <

-t v w2
- P €S & =@ E x
Wie stark war lhre Beeintrachtigung vor 5 Monaten? 5 2 :E g <
b0 <1] ‘N o
1 |lch hatte Schmerzen. 0O O 0 0O O
2 |leh hatte Ausfluss an der Wunde. O O O O O
3 |leh hatte einen unangenehmen Geruch an der Wunde. 0 o o 0 O
4 |Meine Wunde/Wunden sind noch nicht geheilt. @ O O O 8
5 |Ich hatte Schlafstérungen. O O 0 0 O
6 |lch war niedergeschlagen. o O o 0O O
7 |lch hatte wenig Lebensfreude. 0 O o o0 O
8 |leh hatte Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit. 0 OO o o O
9 |lch hatte kein normalesﬂAIItagsleben/ ich war im O 0 0o 0 O

Alltagsleben eingeschrankt.

10|lch war im Alltag wenig leistungsféhig. 0 O o O O
11| Meine Angehdrigen und Freunde waren durch meine O 0 0 O O

Erkrankung belastet.

12|lch war durch meine Krankheit in meinen
Freizeitaktivitaten eingeschrankt.

)
O
@]
(]
@]

13|lch war durch meine Krankheit in meinem Berufsleben
beeintrachtigt.

O
@]

14| Mein Kontakt zu anderen Menschen war eingeschrankt.

15|lch mochte mich nicht zeigen.

16|lch war in der Parinerschaft durch die Erkrankung belastet.

17|lch war auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen.
18|lch hatte Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung.

19|Ich hatte eigene Behandlungskosten.

20|lch hatte Nebenwirkungen.

21|lch hatte eine klare Diagnose und Therapie.

o|lo|Oo|O|O|O|O|O|O
o|Cc|o|O|O|O0|O0O OO O
o(C|0|O|0O|0|O 0|0 O
o|oc|Oo|jO0|O|0O|O|O|O
olCc|O0|O|O|0 |0 OO O

22|lch hatte Vertrauen in die Therapie.
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Als wie stark erinnern Sie den Schweregrad ihrer Erkrankung vor 5 Monaten? Bitte kreuzen
sie eine Zahl von 0-10 an. (0: gar nicht / 10: sehr schwer)

Garnicht‘0‘1‘2‘3‘4‘5‘6‘7‘8‘9‘10‘sehrschwer

Herzlichen Dank!

Mit der Abgabe dieses Fragebogens haben Sie vollstandig an der Studie teilgenommen.
Wir bedanken uns noch einmal ganz herzlich fiir Ihre wertvolle Unterstlitzung!

Nach Eingang dieses letzten Bogens schicken wir lhnen als kleines Dankschon einen
Buchgutschein tiber 15 Euro. Gern senden wir Ihnen nach Abschluss der Studie auch eine
Zusammenfassung der Ergebnisse zu - hierflr schreiben Sie uns bitte einfach eine Email an
c.blome@uke.de oder rufen uns an unter 040-7410-57387 (Christine Blome).

Alles Gute wiinschen lhnen

(f:,“' L ‘\t.,..x!t:mw- Q ( M )
Q cg“:"”““ . Ty))

Prof. Dr. Auugustin Ramona Gosau Christian Hainz
Studienleiter Med. Doktorandin Med. Doktorand
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Anhang 5: Tabellen Hauptstudie PBI 2.0

Tabelle Al: Fragebogenriucklauf und fehlende Bdgenwzden 6 Zeitpunkten fir Psoriasis n=55 und Wunde=58

T1 T2 T3 T4 T5 T6
Riick n fehlend Riick n fehlend Riick n fehlend Riick n fehlend Riick n fehlend Riick n fehlend
n n n n n n
Psoriasis 55 0 51 4 49 6 46 9 44 11 46 9
Wunde 58 0 51 7 50 8 52 6 47 11 47 11

Tabelle A2: Fragebogenricklauf innerhalb der tolererbaren Zeit von jeweils 15-45 Tagen zwischen derepunkten ok, nicht ok oder fehlend fir Psoriasin=55 und Wunde n=58

Abstand T1 zu T2 Abstand T2 zu T3 Abstand T3 zu T4 Abstand T4 zu T5 Abstand T5 zu T6 Alle Abstande ok
ok nicht fehlend ok nicht fehlend ok nicht fehlend ok nicht fehlend ok nicht fehlend ok nicht fehlend
n okn n n okn n n okn n n okn n n okn n n okn n
Psoriasis 50 1 4 46 2 7 44 2 9 43 0 12 40 2 13 40 11
Wunde 49 2 7 a7 2 9 48 1 9 43 4 11 45 2 11 38 14 6

Tabelle A3: Therapien mit denen die Psoriasis der&ienten bereits behandelt
wurde (n=40)

n %

Psoriasis in den letzten sieben Tagen behandelt 39 97,5
stationarer Behandlung (Krankenhaus) wegen

2 8 20,0
Psoriasis
innerliche Behandlung: Tabletten, Spritzen... 31 77,5
aulRerliche Therapie: Salben, Cremes... 40 100,0
B!olog|Ka: Raptiva, Humira, Enbrel, Stelara, 14 350
Simponi
Sonstige: (UV-Behandlung, Klimatherapie...) 27 67,5
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Tabelle A4: Therapien mit denen die Wunden der Patienten bereit behandelt wurden (n=38)

n %
Beinwunde in den letzten sieben Tagen behandelt 35 92,1
stationarer Behandlung (Krankenhaus) wegen Beinwunel 21 55,3
Tagliches Wickeln der Beine /Kompressionsstriimpfe 27 71,1
regelmassiges Abtragen von Wundbelagen (Debridemeént 14 36,8
Krankengymnastik 4 10,5
Lymphdrainage 11 28,9
Vacuumtherapie 3 7,9
Madentherapie 3 7,9
Umgebungsschutz der Wunde (z.B. Zinkpaste) 10 26,3
Trockene Wundversorgung 22 57,9
Feuchte Wundversorgung 18 47,4
Wund/Fett-Gaze 7 18,4
Antiseptika (z.B. Lavasept) 12 31,6
Hydrogele 4 10,5
Hydrokolloide 8 21,1
Lokale Wundtherapeutika 8 21,1
Operationen: an Arterien, an Venen, Wunddeckung (Hattransplantation) 13 34,2
Tabelle A5: Schulabschliisse der verwendeten Studigichproben (Psoriasis =40 und Wunden n=38)

Psoriasis Wunde
% %

Keinen - - 2 5,3
Hauptschulabschluss/Volksschulabschluss 9 22,5 16 42,1
Realschulabschluss (Mittlere Reife) 13 32,5 13 34,2
Fachhochschulreife 4 10,0 1 2,6
allgemeine Hochschulreife (Abitur) 12 30,0 2 5,3
Sonstige/keine Angabe 2 5,0 4 10,5
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Tabelle A6: Verlauf der mittleren Wichtigkeit (PNQ) Uber die Gesamtgruppe Psoriasis, n=36-40. Hervorgjeben jeweils wichtigstes und unwichtigstes Ziel zigdem Zeitpunkt. (Skala
O=gar nicht wichtig bis 4 sehr wichtig)

T1 T2 T3 T4 T5 T6
MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n
~Sschmerzfrei* 2 1,9 38 1,7 1,8 40 2 1,9 40 2,0 1,9 40 2,3 1,8 40 2 1,8 39
»~Juckreiz* 2,9 1,6 40 2,7 1,6 40 2,8 15 40 2,7 1,6 40 2,8 1,6 40 2,5 1,7 39
~Brennen*” 2,1 1,8 40 2,0 1,8 40 1,9 1,8 39 2,2 1,8 40 2,1 1,8 39 1,9 1,7 39
.Hautverdnderungen* 3,6 0,7 40 3,7 0,7 40 3,6 0,7 40 3,7 0,7 39 3,5 0,8 40 3,3 1,0 40
~schlafen” 1,3 1,6 39 1,5 1,6 40 1,3 1,6 39 1,4 1,7 40 1,2 1,5 40 1,3 1,6 39
~hiedergeschlagen” 1,9 1,7 40 2,0 1,5 40 1,9 1,7 38 1,6 1,7 40 1,7 1,7 40 1,6 1,7 39
.Lebensfreude” 2,3 1,8 39 2,1 1,7 40 2,0 1,8 40 1,9 1,7 39 2,0 1,7 39 1,7 1,7 39
.Fortschreiten der Krankheit* 3,0 1.3 40 3,3 1,2 40 3,1 11 40 3,2 1,2 40 3,1 1,3 40 29 1,2 39
LAlltagsleben” 2,4 1,7 40 2,7 1,6 40 2,3 1,8 40 2,5 1,8 40 2,2 1,7 40 2,2 1,7 39
Jleistungsfahiger” 1,9 1,8 40 2,0 1,8 40 1,9 1,8 40 1,8 1,8 40 1,8 1,7 40 1,5 1,7 39
~Angehdrige und Freunde* 2,0 1,7 40 2,1 1,7 40 1,7 1,6 40 2,0 1,6 40 1,9 1,6 40 1,7 1,6 39
~Freizeitaktivitaten" 2,4 1,7 40 2,5 1,6 40 2,4 1,6 40 2,3 1,6 40 2,2 1,6 40 2,2 1,6 39
.Berufsleben” 1,2 1,7 39 1,3 1,7 39 1,4 1,7 36 0,9 1,4 40 1,1 1,6 39 1,0 1,5 38
~Kontakte" 1,6 1,8 37 1,7 1,7 40 1,6 1,6 40 1,7 1,7 40 1,6 1,5 40 1,6 1,5 38
.Zeigen mogen* 2,5 1,6 40 2,8 1,4 40 2,7 1,4 40 2,6 1,5 40 2,4 1,5 40 2,6 1,5 40
~Partnerschaft" 1,6 1,7 39 2,2 1,8 40 1,8 1,6 40 1,7 1,7 40 1,5 1,6 40 1,6 1,6 38
~Sexualleben” 1,7 1,7 38 1,7 1,8 39 1,6 1,6 40 1,6 1,6 40 1,5 1,7 40 1,5 1,6 38
»Arzt- und Klinikbesuche* 2,8 1,4 40 2,8 1,4 40 3,0 1,3 40 29 1,2 40 2,5 1,4 40 2,6 1,3 40
LZeitaufwand” 2,5 1,5 40 2,8 1,3 40 2,7 1,2 40 2,6 1,3 40 2,7 1,3 40 2,4 1,4 39
.Behandlungskosten* 2,2 1,6 40 2,6 1,4 40 2,4 1,5 40 2,3 1,5 39 2,5 1,3 40 2,2 15 39
.Nebenwirkungen* 2,4 1,6 40 2,7 1,6 39 2,7 1,4 39 2,4 1,6 39 2,2 1,6 40 2,7 1,5 39
.Klare Diagnose und Therapie“ 3,2 1,2 40 3,5 1,2 40 3,6 0,9 39 3,5 1,0 40 3,3 11 40 3,3 11 40
.Vvertrauen® 3,3 1,1 40 3,6 0,9 40 3,7 0,7 39 3,7 0,8 40 3.4 1,0 40 3,4 1,1 40
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Tabelle A7: Verlauf des mittleren Nutzens (PBQ) libedie Gesamtgruppe Psoriasis, n=13-39. Hervorgehobgeweils grofite und kleinste Nutzen zu jedem Zeitmkt. (Skala O=gar nicht
bis 4 sehr hohe Nutzen)

T1 T2 T3 T4 T5 T6
MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n
~Sschmerzfrei* 2 1,6 24 2,6 1,3 20 2,4 1,2 23 2,7 1,2 23 2,7 1,2 24 2,9 1,0 25
»~Juckreiz* 2,4 1,3 34 2,5 1,2 30 2,6 1,1 33 2,9 11 33 2,8 11 32 2,9 1,0 33
~Brennen*” 2,3 1,5 24 2,3 1,1 24 2,5 1,1 24 2,6 1,2 26 2,5 1,4 26 2,7 1,2 26
~Hautveranderungen* 1,9 1,4 37 2,1 1,5 38 2,0 1,4 37 2,4 1.3 40 2,4 1,3 38 2,5 1,2 38
~schlafen” 1,6 1,4 20 1,8 1,2 20 2,1 1,4 21 2,2 1,2 18 2,2 1,3 22 2,5 1,3 24
~hiedergeschlagen” 1,7 1,2 25 2,2 11 30 1,9 1.3 25 2,2 1.3 26 2,2 1,2 25 2,6 1,2 25
.Lebensfreude” 2,1 1,3 27 2,4 1,3 28 2,4 1,2 25 2,4 1,3 29 2,4 1,3 27 2,6 1,3 26
.Fortschreiten der Krankheit* 2,0 1,4 35 2,5 1.3 39 2,4 1,0 38 2,4 1.3 37 2,4 1,3 38 2,6 1,1 38
LAlltagsleben” 1,9 1,5 28 2,3 1,3 28 2,2 1,3 30 2,6 1,1 29 2,3 1,4 30 2,5 1,1 30
Jleistungsfahiger” 1.3 1,5 26 2,0 1,4 26 2,1 1,4 23 2,1 1.3 25 2,4 1,4 23 2,5 1,3 22
~Angehdrige und Freunde* 1,4 1,4 25 1,9 1,2 28 1,8 1,2 24 2,4 1,4 26 2,1 1,2 26 2,3 1,2 27
~Freizeitaktivitaten" 1,6 1,4 30 2,1 1,3 31 2,0 1,3 31 2,3 15 31 2,4 1,3 31 2,5 11 32
.Berufsleben” 1,5 1,7 13 1,3 1,6 15 1,8 1,6 17 1,8 1,4 14 2,2 1,4 17 2,4 1,4 14
~Kontakte" 1,6 1,6 22 1,8 15 26 1,9 1,4 24 2,2 1,3 24 2,3 1,2 27 2,3 1,2 26
.Zeigen mogen* 1,8 1,4 34 2,2 1,4 32 2,1 1,3 33 2,4 1,3 32 2,3 1,2 34 2,4 1,1 33
.Partnerschaft” 1,4 1,4 20 2,4 1.3 26 2,1 1.3 21 2,3 1.3 24 1,9 1,3 23 2,4 1,4 25
~Sexualleben” 1,5 1,5 19 2,0 1,5 18 1,7 1,4 20 2,1 1,3 21 2,0 1,5 21 2,3 1,2 22
»Arzt- und Klinikbesuche* 1,6 15 36 2,0 1,4 37 1,9 1,3 38 2,2 1,3 37 2,1 1,3 38 2,1 1,2 37
LZeitaufwand” 1,5 1,5 37 2,0 1,4 37 1,9 1,1 37 2,2 1,3 38 2,1 1,3 38 2,3 1,3 36
~Behandlungskosten* 1,2 15 34 1,8 1,4 35 1,6 1,4 34 1,9 1,2 34 15 1,4 37 1,7 1,3 36
.Nebenwirkungen* 1,8 1,5 30 2,1 1,6 31 1,9 1,4 32 2,2 1,4 30 1,8 1,5 32 1,9 1,3 30
.Klare Diagnose und Therapie* 2,6 1,4 37 29 1,1 36 2,8 1,2 36 2,8 1,3 38 3,1 1,1 36 2,9 1,1 39
.Vvertrauen® 2,6 1,2 37 3,1 1,1 36 3,0 1,1 38 3,0 1,2 39 3,0 1,1 39 3,0 1,1 39
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Tabelle A8: Verlauf der mittleren Auspragung sowiedes Schweregrades Uber die Gesamtgruppe Psoriasis36-40. Hervorgehoben jeweils starkste und gerings Auspragung zu jedem
Zeitpunkt. (Skala O=gar nicht bis 4 sehr hohe Auspiigung bzw. Schweregrad von 0-10)

T1 T2 T3 T4 T5 T6
MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n MW SD n
~Sschmerzfrei* 0,7 1,2 39 0,6 1,0 40 0,6 1,0 40 0,7 1,0 40 0,5 0,9 40 0,5 0,9 40
~Juckreiz* 1,8 1.3 40 1.3 1,1 40 1.3 1,3 39 1,2 1,1 40 1,1 1,1 40 1,1 1,1 40
~Brennen*” 1,1 1,4 39 0,9 1,1 39 0,7 1,0 39 0,8 1,1 40 0,6 1,1 38 0,7 1,2 40
~Hautveranderungen* 2,3 11 39 2,0 1,2 39 2,0 11 39 1,8 11 40 1,6 11 40 1,7 11 40
~schlafen” 0,7 1,2 40 0,9 1,3 39 0,8 1,1 40 0,7 1,0 37 0,5 0,8 40 0,5 1,0 39
~hiedergeschlagen” 1,0 1.3 40 0,7 1,0 39 0,7 0,9 40 0,6 11 39 0,6 1,0 40 0,5 1,0 40
.Lebensfreude” 1,0 1,4 39 0,6 1,0 40 0,6 1,0 39 0,5 0,9 39 0,5 0,9 39 0,7 1,2 38
.Fortschreiten der Krankheit* 1,8 1,3 39 1,8 1,2 39 1,7 11 40 1,8 1.3 40 1,6 1,2 40 15 1,3 39
LAlltagsleben” 0,9 1,4 39 0,7 1,2 40 0,8 1,1 40 0,7 1,2 40 0,6 1,0 40 0,6 1,1 40
Jleistungsfahiger” 0,9 1,3 39 0,9 1,3 39 0,8 1,2 40 0,7 1,2 40 0,6 0,9 40 0,5 1,0 39
~Angehdrige und Freunde* 1,1 1,4 40 0,9 1,2 40 0,8 1,1 40 0,7 1,1 40 0,7 1,0 40 0,6 1,0 40
~Freizeitaktivitaten" 1,3 1,3 40 1,3 1,3 39 1,1 1,1 40 0,8 0,9 40 0,9 11 40 0,8 1,2 40
.Berufsleben” 0,5 1,1 37 0,6 1,2 36 0,6 1,0 38 0,4 0,9 38 0,4 0,8 39 0,4 0,9 37
~Kontakte" 0,9 1,3 40 0,6 1,1 39 0,6 0,8 40 0,5 0,7 40 0,6 0,9 40 0,5 0,8 40
.Zeigen mogen* 1,7 1,5 39 1,4 1,3 38 1,4 1,2 40 1,1 1,2 40 1,3 1,2 39 1,0 1,1 39
.Partnerschaft* 0,8 1,3 40 0,9 1,3 38 0,8 1,2 38 0,7 1,3 39 0,6 1,0 39 0,5 1,0 40
~Sexualleben” 0,8 1,3 40 0,8 1,4 39 0,7 1,2 38 0,7 1,3 39 0,6 1,0 39 0,5 0,9 40
LArzt- und Klinikbesuche” 2,1 1,4 40 2,2 1,1 40 1,9 1,2 40 1,8 1,2 40 1,8 1,2 40 1,7 1,2 40
LZeitaufwand” 1,9 1,2 40 1,8 1,2 40 1,6 1,1 40 1,7 1,2 40 1,6 1,1 39 1,4 1,1 40
.Behandlungskosten* 1,6 11 39 1,7 11 40 1,6 1,0 40 1,6 11 40 1,6 1,2 40 1,6 1,2 40
.Nebenwirkungen* 0,9 1,4 40 0,9 1,3 39 1,1 1,4 39 0,9 1,3 39 0,8 1,2 40 0,7 1,2 39
,klare Diagnose und Therapie* 28 14 38 30 13 40 3,2 1,0 39 31 1,3 40 28 14 40 28 13 39
.Vvertrauen® 2,6 1,3 38 2,7 1,3 39 2,9 1,1 40 2,9 1,3 40 2,8 1,2 40 2,7 1,3 40
Schweregrad 4,7 2,6 39 4,5 2,7 39 4,2 2,5 39 3,8 2,6 39 3,5 2,5 38 3,5 2,5 40
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Tabelle A9: Verlauf der mittleren Wichtigkeit (PNQ) Uber die Gesamtgruppe Wunde, n=33-38. Hervorgehohgeweils wichtigstes und unwichtigstes Ziel zu jesim Zeitpunkt. Skala
O=gar nicht wichtig bis 4 sehr wichtig)

T1 T2 T3 T4 T5 T6
MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n
.schmerzfrei 34 1,4 36 3,2 1,6 37 3,0 1,7 36 3,2 1,6 38 3,0 1,7 37 2,9 1,8 38
»~Juckreiz* 2,2 1,8 35 2,6 1,8 35 2,5 1,8 37 2,5 1,9 38 2,5 1,9 37 2,5 1,9 38
~Geruch* 2,2 1,9 35 2,5 1,8 37 2,2 1,9 37 2,5 1,9 38 2,2 1,9 37 2,3 1,8 38
.Hautverdnderungen* 4.0 0,0 37 3,8 0,9 37 3,8 0,9 37 3,8 0,9 38 38 0,9 37 3,7 0,9 38
»Schlafen® 3,0 15 36 2,6 1,7 36 2,7 1,7 36 2,7 1,8 38 2,6 1,8 34 29 1,8 38
~hiedergeschlagen” 2,8 1,7 36 2,3 1,8 37 2,5 1,7 36 2,6 1,7 38 2,6 1,7 36 2,5 1,8 38
.Lebensfreude” 3,2 1,4 37 2,9 15 37 2,9 1,6 36 2,8 1,6 38 2,8 1,7 37 2,8 1,7 38
.Fortschreiten der Krankheit* 3,6 0,8 37 3,5 1,2 37 3,7 0,8 36 3,5 11 38 3,6 1,0 37 3,6 1,1 38
»Alltagsleben” 3,6 1,0 37 3,5 1,2 37 3,3 1,3 35 3,5 1,0 38 3,1 1,4 37 3,1 1,4 38
Jleistungsfahiger” 3,1 1,5 36 3,0 1,6 35 3,1 1,5 35 3,0 1,6 38 2,5 1,7 37 3,0 15 38
»+Angehdrige und Freunde* 2,8 1,8 36 2,0 1,9 37 2,6 1,8 36 25 1,8 37 2,4 1,8 36 2,4 1,9 38
.Freizeitaktivitaten“ 3,2 15 37 33 1,3 36 3,2 1,4 36 3,3 1,3 38 29 15 37 29 1,6 38
~Berufsleben” 0,7 15 34 0,7 15 35 0,6 15 34 0,6 1,4 37 0,7 15 35 0,6 15 38
~Kontakte" 2,4 1,7 35 2,1 1,8 37 2,2 1,7 37 2,3 1,7 38 2,2 1,7 36 2,1 1,7 37
»Zeigen mogen” 2,3 1,7 36 2,1 1,7 36 2,6 1,6 37 2,5 1,6 37 2,1 1,6 37 2,3 1,7 37
.Partnerschaft* 2,2 1,8 33 1,4 1,8 36 2,0 1,8 34 2,1 1,9 37 1,9 1,8 36 2,0 1,9 37
»Arzt- und Klinikbesuche* 3,8 0,5 37 3,7 0,8 37 3,7 0,8 37 3,7 0,8 38 3,5 1,0 37 3,5 0,9 37
»Zeitaufwand* 3,6 0,9 36 33 1,1 37 3,5 0,9 37 34 0,9 38 3,1 1,3 37 3,3 11 37
.Behandlungskosten“ 3,3 1,3 37 3,1 1,4 36 3,1 1,4 37 3,2 1,2 38 2,9 1,4 37 3,1 1,3 37
».Nebenwirkungen*“ 3,3 1,2 36 3,0 1,6 36 3,5 1,2 37 3,0 15 38 3,0 15 37 3,0 15 37
.Klare Diagnose und Therapie" 3,7 1,0 37 3,6 11 36 3,8 0,9 36 3,5 1.3 38 3,6 1,0 37 3,7 1,0 37
.vertrauen" 3,9 0.4 37 3,8 0,7 37 3,8 0,4 37 3,8 0,7 38 3,8 0,8 37 3,6 0,9 37
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Tabelle A10: Verlauf des mittleren Nutzens (PBQ) Ubr die Gesamtgruppe Wunde, n=5-38. Hervorgehobenyeeils gréRte und kleinste Nutzen zu jedem Zeitpunkt(Skala O=gar nicht bis
4 sehr hohe Nutzen)

T1 T2 T3 T4 T5 T6
MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n
.schmerzfrei* 2,5 15 27 2,4 15 30 2,7 1,3 29 2,7 1,4 29 2,6 1,4 27 2,9 1,2 32
»Ausfluss* 2,4 1,7 28 2,2 1,6 32 2,3 15 30 2,5 1,4 32 2,8 1,4 27 2,7 15 31
~Geruch” 2,8 15 23 2,6 1,3 27 2,7 15 26 2,4 1,4 26 2,8 1,3 23 29 1,4 26
~Hautveranderungen* 2,3 1,7 32 2,1 1,6 36 2,5 1,5 33 2,5 1,6 35 2,5 15 33 2,7 1,3 37
»Schlafen” 2,7 1,6 27 2,3 15 31 2,7 1,4 28 2,7 1,3 29 29 1,4 24 3,0 1,1 26
~hiedergeschlagen” 2,3 1,7 29 2,4 1,4 27 2,7 1,4 28 2,8 1,4 31 2,6 1,6 26 2,9 1,3 29
.Lebensfreude” 2,5 1,6 29 2,4 15 30 2,8 1,4 30 2,7 15 31 2,8 15 27 2,8 1,3 31
.Fortschreiten der Krankheit* 2,6 1,6 34 2,5 1,5 37 2,7 1,4 35 29 1,4 34 2,6 1,6 34 29 1,3 37
»Alltagsleben® 2,4 1,6 31 2,2 15 33 2,5 1,4 35 29 1,3 35 2,7 1,4 28 2,7 1,4 33
Jleistungsfahiger” 23 1,6 29 2,0 1,6 30 2,3 1,4 30 2,7 1,3 30 2,6 1,4 27 2,6 1,3 33
»Angehdorige und Freunde* 2,4 1,7 27 2,1 1,6 26 2,6 1,4 28 2,7 1,3 26 2,5 1,4 24 2,8 1,2 28
.Freizeitaktivitaten“ 1,9 1,7 26 1,6 1,5 31 20 1,4 31 2,1 15 33 2,4 1,4 34 23 1,4 36
.Berufsleben* 2,0 2,0 7 2,4 15 7 3,1 15 7 2,3 1,6 6 2,2 1,8 5 2,3 1,9 6
~Kontakte" 2,1 15 25 1,8 1,4 28 2,3 1,3 24 2,4 1,4 26 2,4 1,4 26 2,5 1,3 25
.Zeigen mogen* 1,9 1,7 26 2,1 15 27 2,2 1,3 28 2,3 1,4 29 25 1,4 29 2,7 1,2 30
.Partnerschaft* 2,2 1,7 23 23 1,7 19 2,7 1,4 20 2,8 1,3 23 3,0 1,2 25 29 1,2 21
»Arzt- und Klinikbesuche* 2,1 1,7 32 2,2 1,6 35 2,5 15 32 2,7 15 36 2,7 15 36 2,8 1,3 38
»Zeitaufwand* 2,0 1,7 31 2,2 1,6 34 2,3 15 33 21 15 34 2,8 1,4 35 2,6 1,3 37
~Behandlungskosten* 2,2 1,7 30 1,9 1,6 33 2,6 1,6 28 2,2 1,6 32 2,7 1,4 32 2,8 1,3 35
».Nebenwirkungen“ 2,2 1,7 29 2,4 15 31 2,5 15 30 2,4 15 34 2,7 1,4 31 2,7 1,4 34
.Klare Diagnose und Therapie" 2,5 1,7 30 2,7 1,5 32 3,1 1,4 31 29 1,5 33 3,1 15 35 3,2 1,2 37
.Vertrauen“ 2,9 15 33 3,0 1,4 36 3,2 1,2 35 3,3 1,2 37 3,2 1,3 36 3,2 1,2 38
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Tabelle A11: Verlauf der mittleren Auspragung und ces Schweregrades Uber die Gesamtgruppe Wunde, n=32- Fett jeweils starkste und geringste Auspragungu jedem Zeitpunkt.
(Skala O=gar nicht bis 4 sehr hohe Auspragung bzv@-10 fur Schweregrad)

T1 T2 T3 T4 T5 T6
MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n MW  SD n
.schmerzfrei* 2,1 1,4 35 2,0 1,3 35 1,7 1,4 34 1,4 1,3 31 1,3 1,3 34 1,4 1,3 36
»Ausfluss* 1,6 1,3 33 1,7 1,2 35 1,4 1,3 35 1,1 1,3 30 1,0 1,1 35 0,9 1,0 37
~Geruch” 0,9 1,3 33 1,0 11 34 11 1,3 35 0,7 11 31 0,5 1,0 35 0,6 1,0 35
~Hautveranderungen* 2,3 1,6 34 1,8 1.3 35 1,8 1.3 35 1,8 1,2 31 2,4 1,3 33 2,2 1,3 36
»Schlafen” 15 1,4 36 1,6 1,4 36 1,2 1,3 34 1,4 1,2 31 1,0 1,3 33 1,1 1,3 35
~hiedergeschlagen” 1,5 1,4 35 1,2 1.3 35 1,2 1,4 36 1,0 1,2 30 0,9 1,3 35 11 1,4 35
.Lebensfreude” 1,4 1,6 36 1,3 1,4 35 1,2 1,3 32 1,0 1,3 30 0,9 1,2 34 1,1 1,2 34
.Fortschreiten der Krankheit* 2,3 1,6 36 2,3 1,3 36 1,7 1,5 35 1,8 1,4 31 1,6 1,5 35 1,9 15 37
»Alltagsleben® 1,9 15 35 2,0 1,2 36 2,0 1,4 35 15 1,3 31 1,6 15 34 1,6 1,3 37
Jleistungsfahiger” 2,1 15 36 1,8 1,2 36 1,7 1,4 35 1,7 1,4 31 1,6 1,4 34 1,4 1,3 37
»+Angehorige und Freunde* 15 1,6 35 1,0 1,2 36 11 1,2 32 1,2 1,2 31 0,9 1,2 35 1,2 15 37
~Freizeitaktivitaten" 2,4 1,6 36 23 1,3 36 2,1 1,4 35 1,8 1,3 31 1,9 1,4 35 1,7 1,3 37
.Berufsleben* 0,8 1,4 26 0,6 1,2 27 0,6 1,3 28 0,7 1,3 22 0,3 0,9 27 04 1,0 27
~Kontakte" 1,2 15 34 0,9 1,2 36 1,0 1,4 36 0,9 1,2 31 0,7 1,2 35 0,9 1,2 36
»Zeigen mogen” 0,9 1,4 34 0,9 1,3 33 11 1,4 33 1,2 1,4 31 0,6 0,8 33 0,7 1,2 35
~Partnerschaft" 1,0 1,4 31 0,7 11 33 0,6 11 33 1,0 1,4 30 0,7 1,0 32 0,6 0,9 34
»Arzt- und Klinikbesuche* 3,2 1,2 33 2,7 1,4 35 2,7 1,3 35 2,4 1,4 30 2,2 1,3 34 2,4 1,3 36
»Zeitaufwand* 2,4 1,3 34 2,2 1,0 35 2,1 1,2 34 1,9 0,9 31 1,7 1,1 34 1,7 1,0 37
~Behandlungskosten* 2,3 1,4 33 1,7 1,2 35 1,4 1,3 33 1,4 1,2 31 15 1,3 35 1,3 1,1 35
».Nebenwirkungen“ 1,7 15 32 1,4 1,3 35 1,2 1,3 35 15 1,4 30 1,3 1,3 34 1,3 1,4 36
.Klare Diagnose und Therapie" 2,0 1,5 32 2,5 1,6 33 2,4 15 33 2,6 1,6 31 2,6 1,6 33 2,5 15 36
.vertrauen" 2,9 1,4 35 3,3 1,1 36 3,0 1,4 35 34 1,0 31 3,2 1,3 35 29 15 37
Schweregrad 6,0 2,3 36 5,8 2,3 35 55 2,6 35 54 2,3 30 53 2,6 35 4,8 2,8 37
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Tabelle A12: Gesamtmittelwerte flir PNQ, PBQ und Aupragung bei Patient 359 liber die sechs Zeitpunkte

Mittelwerte Mittelwerte Mittelwerte Mittelwerte Mittelwerte Mittelwerte
T1 T2 T3 T4 T5 T6
PNQ 2,4 2,3 2,9 2,6 2,8 2,5
PBQ 0,7 2,1 1,3 2,3 2,6 2,7
Auspragung 1,7 1,1 1,4 1,0 1,0 0,6

Tabelle A13: Entwicklung des PNQ, PBQ und Auspragug Uber sechs Zeitpunkte fiir jedes Item fiir Patien859 von 0 (gar nicht, betrifft mich nicht) bis 4 (ghr)
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Tabelle A14: Anzahl der Patienten mit einer Anderumen der Wichtigkeit (wichtiger/weniger wichtig/inkonstant) und konstante Wichtigkeit tiber sechs Monaté6 Zeitraume: T1 bis T6)
fur je nach Item n=33-40 Patienten mit Psoriasis. Ervorgehoben: hdchste Anzahl je ltem

Verlaufe Patienten mit konstanter Wichtigkeit
Wichtiger me}:ri]%izr Inkonstant  konstant bmn etwas maniig ziemlich sehr Gesamt
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n

~schmerzfrei* 3(8,1) 6(16,2) 13(351) 15(40,5) 7 (46,7) - - - 8 (53,3) 37
,Juckreiz* 2(51) 5(12,8) 17 (43,6) 15(38,5| 3(20,0) - - 2(13,3) 10(66,7) 39
~Brennen* 5(13,5) 3(,1) 15(40,5) 14(37,8) 7(50,0) - - 2 (14,3) 5(35,7) 37
~Hautveranderungen* 2(51) 6(154) 15(38,5) 16 (41,0) - - - 1(6,3) 15(93,8) 39
»schlafen” 2(,4) 7189 15(40,5) 13(351) 10(76,9) - - - 3(23,1) 37
,hiedergeschlagen® 2(54) 6(16,2) 15(40,5) 14(37.8)| 5(357) 1(71) 1(71) 1(7.1) 6(42)9) 37
.Lebensfreude” 2(5,6) 9(250) 13(36,1) 12(33,3) 3(25,0) 1(8,3) - 2(16,7) 6(50,0) 36
»Fortschreiten der Krankheit* 3(7,77 6(154) 18(46,2) 12(30,8) - - - 3(25,0) 9(75,0) 39
»Alltagsleben® 3(7,7) 11(28,2) 14(35,9) 11(28,2) 3(27,3) - - - 8 (72,7) 39
leistungsfahiger 3(7,7) 11(28,2) 15(38,5) 10(256) 6(60,0) 1 (10,0) - - 3(30,0) 39
»+Angehorige und Freunde* 2(51) 12(30,8) 17 (43,6) 8(20,5) 4(50,0) - - - 4 (50,0) 39
 Freizeitaktivitaten® 3(7,77 5(12,8) 23(59,0) 8(20/5) 4(50,0) - - - 4(50,0) 39
.Berufsleben“ 0(0) 5(152) 12(36,4) 16 (48,5) 12(75,0) - - - 4 (25,0) 33
,Kontakte* 2(57) 8(229) 17(48,6) 8(22,9) 6(750) - - - 2(250) 35
»Zeigen mogen* 1(25) 7@75) 19(47,5) 13(325) 3(23,1) 1(7,7) - 3(23,1) 6(46,2) 40
,Partnerschaft 4(10,8) 9(24,3) 13(35,1) 11(29,7) 6(545) 1(9,1) - - 4(36,4) 37
.Sexualleben” 3(83) 10(27,8) 13 (36,1) 10(27,8) 6(60,0) 1(10,0) - - 3(30,0) 36
LArzt- und Klinikbesuche* 2(,00 7@75) 23(57,5 8(20,0)] 1(12,5) - - - 7 (87,5) 40
»Zeitaufwand* 3(7,77 4(103) 22(56,4) 10(25,6) 1(10,0)0 1(10,0) 1(10,0) - 7 (70,0) 39
,Behandlungskosten® 4(105) 6(158) 18(47,4) 10(26,3) 1(10,0) 1 (10,0) - 1(10,0) 7(70,0) 38
.Nebenwirkungen* 2(56) 616,70 21(58,3) 7(19,4) - - - - 7 (100) 36
.Klare Diagnose und Therapie* 4(10,3) 4(10,3) 16(41,0) 15(38,5) 1(6,7) - - 1(6,7) 13(86,7) 39
.Vertrauen“ 4(10,3) 5(12,8) 12(30,8) 18 (46,2) - - - 3(16,7) 15 (83,3) 39
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Tabelle A15: Anzahl der Patienten mit einer Anderumen des Nutzens (Zunahme/Abnahme/Inkonstant) undaiiler Nutzen tiber sechs Monate (6 Zeitraume: T1 ki T6) fiir je nach Item
n=31-37 Patienten mit Psoriasis. Fett: hdchste Anbhje ltem

Verlaufe Patienten mit konstantem Nutzen
Zunahme Abnahme Inkonstant Konstant bmn gar nicht ﬁqt\'grzsg/ ziemlich sehr Gesamt
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n
~schmerzfrei“ 3(8,8) 1(29) 22(64,7) 8(235 8 (100) - - - - 34
»Juckreiz" 7(19,4) 2(56) 24 (66,7) 383 3 (100) - - - - 36
,Brennen® 265 132 22(71,0)0 6(19,4) 6(100) - - - - 31
~Hautveranderungen* 6 (17,1) 3(8,6) 24 (68,6) 2 (5,7 - - - 1 (50) 1 (50 35
»schlafen” 2(5,7) 0(0) 24(68,6) 9(257 8 (88,9) - - 1(11,1) - 35
~hiedergeschlagen* 5(13,9) 1(28) 23(63,9 7194 7 (100) - - - - 36
.Lebensfreude” 4(11,1) 1(28) 26(72,2) 5(139 5 (100) - - - - 36
JFortschreiten der Krankheit* 6 (16,7) 2(56) 26 (72,2) 2 (5,6 - - - 1 (50) 1(50 36
JAlltagsleben* 3(8,3) 1(28) 28(77,8) 4(111 4 (100) - - - - 36
Jleistungsfahiger* 5(13,5) 0(©) 25(67,6) 7(18,9 7 (100) - - - - 37
»+Angehdrige und Freunde* 1(2,8) 1(28) 27(750) 7194 7 (100) - - - - 36
~Freizeitaktivitaten“ 7 (19,4) 2(56) 23(63,9 4111 4 (100) - - - - 36
~Berufsleben* 5(16,1) 0() 16(51,6) 10(32,3 9 (90) 1(10) - - - 31
~Kontakte" 3(8,8) 1(2,9) 23(67,6) 7(20,6 6 (85,7) - - 1(14,3) - 34
»Zeigen mogen” 3(9,7) 1(3,2) 25(80,6) 2 (6,5 2 (100) - - - - 31
~Partnerschaft* 3(8,6) 2(5,7 20 (57,1) 10(28,6 9 (90) - - 1 (10) - 35
»Sexualleben” 5(15,2) 1(30) 16(48,5) 11(33,3) 11(100) - - - - 33
LArzt- und Klinikbesuche 4(11,1) 2(56) 29 (80,6) 12,8 - - - 1 (100) - 36
~Zeitaufwand* 6 (18,2) 13,00 26(78,8) 0(0 - - - - - 33
~Behandlungskosten* 1(2,7) 2(54) 31(83,8) 381 1(33,3) 2(66,7) - - - 37
.Nebenwirkungen*“ 2(56) 4(11,1) 30(83,3) 0 (0 - - - - - 36
.Klare Diagnose und Therapie* 7(194) 4(1111) 19(52,8) 6(16,7 - - - 2(33,3) 4(66,7 36
,Vertrauen* 7(194) 2(56) 20(556) 7194 - - - 1(143) 6(857 36
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Tabelle A16: Anzahl der Patienten mit einer Anderumgen der Auspragung und des Schweregrades (ZunahmegAahme/Inkonstant) und stabile Auspragung liber sechMonate (6
Zeitrdume: T1 bis T6) fir je nach Iltem n=33-40 Patnten mit Psoriasis. Hervorgehoben: hdchste Anzafe Item

Verlaufe Patienten mit konstaer Auspragung
Zunahme Abnahme Inkonstant Konstant | gar nicht etwas ziemlich sehr Gesamt
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n

~schmerzfrei* 0(0) 4(10,3) 16(41,0) 19 (48,7) 19(100) - - - 39
»~Juckreiz* 3(7,7) 10(25,6) 22 (56,4) 4(10,3) 4 (100) - - - 39
~Brennen“ 2 (5,6) 3(8,3) 20(55,6) 11(30,6) 11 (100) - - - 36
.Hautveranderungen* 127 7189 25(67,6) 4(10,8) 1(25) 3 (75) - - 37
,schlafen* 0 (0) 0(0) 20(57,1) 15(42,9) 15(100) - - - 35
~niedergeschlagen” 1(2,6) 3(7,9 18 (47,4) 16(42,1) 16 (100) - - - 38
.Lebensfreude” 2 (5,9) 129 16(47,1) 15(44,1) 15(100) - - - 34
~Fortschreiten der Krankheit* 2(53) 5(13,2) 24 (63,2) 7(184) 3(42,9) 4(571) - - 38
JAlltagsleben® 2(51) 4(10,3) 15(38,55) 18 (46,2) 17 (94,4) - 1(5,6) - 39
Jleistungsfahiger” 3(8,1) 0(0) 12(32,4) 22 (59,5) 20(90,9) - 1(4,5) 1(4,5) 37
»+Angehorige und Freunde* 2(5,0) 7(175) 18 (45,0) 13(325) 12(92,3) - - 1(7,7) 40
JFreizeitaktivitaten“ 0(©) 7(@79 24(61,5 8(20)5) 8 (100) - - - 39
.Berufsleben* 0 (0) 2(6,1) 9(27,3) 22 (66,7) 20(90,9) 1(4,5) - 1(4,5) 33
~Kontakte" 1(2,6) 2(51) 16(41,0) 20 (51,3) 20 (100) - - - 39
,Zeigen mogen® 1(2,8) 8(222) 21(58,3) 6(16,7) 4(66,7) 1(16,7) 1(16,7) - 36
~Partnerschaft” 1(27) 7(18,9) 15(40,5) 14(37,8) 13(92,9) - 1(7,1) - 37
~Sexualleben® 1(2,6) 3(7,9) 15(39,5) 19 (50,0) 19 (100) - - - 38
»Arzt- und Klinikbesuche* 1(25) 8(20,00 26(65,0) 5(12,5) - 4 (80) - 1(20) 40
,Zeitaufwand* 4(10,3) 9(23,1) 22(56,4) 4(10,3) - 4(100) - - 39
~Behandlungskosten* 5(12,8) 2(51) 25(64,1) 7@17.9)| 2(286) 5(71,4) - - 39
,Nebenwirkungen* 3(83) 4(11,1) 17 (47,2) 12(33,3) 10(83,3) - 1(83) 1(83) 36
.Klare Diagnose und Therapie* 3(8,1) 1(2,7) 20(54,1) 13(35,1) 1(7,7) - 2 (15,4) 10(76,9) 37
,Vertrauen® 3(8,1) 4(10,8) 21 (56,8) 9(243) - - 1(111) 8(889) 37
Schweregrad 1(28) 616,70 25(69,4) 4(111) 36
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Tabelle A17:Anzahl der Items, die je Patient eine édnstante, zunehmende, abnehmende oder wechselndekicklung im PNQ, PBQ und Auspréagungsbogen zeigtefur die

Psoriasstichprobe n=40

konstant Zunahme Abnahme Wechselnd

Alzjzearlhl PNQ PBQ Auspragung PNQ PBQ Auspragung PNQ PBQ Ausgigung PNQ PBQ Auspragung

tems N  n(%) n (%) n(%)  n(%) n (%) n®%)  n(%) n (%) n%)  n(%) n (%)
0 3(7,5) 14 (35,0) 3(7,5)| 18 (45,0) 19 (47,5) 22 (55,0) 9(22,5) 31 (77,5) 10 (25,00 25,00 3(7,5)
1 6 (15,0) 6 (15,0) 1(2,5)| 8(20,00 4(10,0) 10 (25,0) 6(15,0) 6(15,0) 4(10,0)f 2(5,0) - -
2 3(7,5) 2(5,0) 6 (15,0) 3(7,5) 4(10,0) 4 (10,0)| 4 (10,0) 11 (27,5) 12,5 1(2)5) 3(7,5)
3 5(12,5) 7(17,5) 1(2,5) 3(7,5) 1(2,5)| 4(10,0) 3(7,5) 1(2,5) 1(2,5)
4 3(7,5) 3(7,5) 1(2,5) 2(5,0)| 4(10,0) 6 (15,0)) 5(12,5) 1(2,5)
5 3(7,5) 1(2,5) 2 (5,0) 2 (5,0) 1(2,5) - - 25,0 2(5,0) 4 (10,0)
6 2(5,0) 1(2,5) 3(7,5) 2 (5,0) 3(7,5) 1(2,5) 1(2,5) 1(2,5) 1(2)5) 1(2,5)
7 2 (5,0) 4 (10,0) 1(2,5) 1(2,5) 3(7,5) 1(2,5) - 125 1(2,5) 1(2,5)
8 2 (5,0 3(7,5) 1(2,5) 3(7,5) 2 (5,0) 3(7,5) 2 (5,0)
9 5(12,5) 2 (5,0) 3(7,5) 1(2,5) 1(2,5) 2(5,0) 4 (10,0)
10 1(2,5) 1(2,5) 3(7,5) 1(2,5) 4(10,0) 1(2,5) 4 (10,0)
11 1(2,5) 1(2,5) 2 (5,0) 3(7,5) 2(5,00 2(5,0) 3(7,5)
12 1(2,5) 7175 2(5,0) 3(7,5)
13 1(2,5) - 1(2,5) - 1(2,5) - 3(7,5) 2 (5,0)
14 1(2,5) 2(5,0) 1(2,5) 1(25) 1(2)5) 2 (5,0)
15 1(2,5) 1(2,5) 2(5,00 3(7,5) 4 (10,0)
16 3(7,5) 1(2,5) 3(7,5 2(5,0) 4 (10,0)
17 - 12,5 3(7,5 3(7,5)
18 1(2,5) 1(2,5) 4(10,0) 1(2,5)
19 - 4 (10,0) 1(2,5)
20 1(2,5) 125 1(2)5) -
21 - 3(7,5)
22 2(5,0) 1(2,5)
23 1(2,5) 1(2,5)
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Tabelle A18: Anzahl der Patienten mit einer Anderumy der Wichtigkeit (wichtiger/weniger wichtig/inkonstant) und stabiler Wichtigkeit (iber sechs Monate (&eitraume: T1 bis T6) fiir
je nach Item n=27-34 Patienten mit chronischen Wureh. Hervorgehoben: hdchste Anzahl je Item

Verlaufe Patienten mit konstanter Wichtigkeit
Wichtiger ;Vv?ail%zr Inkonstant Vag}%g bmn gar nicht maRig ziemlich sehr Gesamt
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n ( %) n

~schmerzfrei“ 2(6,3) 5(15,6) 5(15,6) 20 (62,5) 3(15,0) - - - 17 (85,0) 32
,Juckreiz* 4(12,9) 3(9,7) 14 (452) 10(32,3) 3(30,0) - - - 7(70,0) 31
~Geruch” 5(156) 5(156) 11(34,4) 11(34,4) 2(18,2) - 1(9,1) - 8 (72,7) 32
~Hautveranderungen* 0 (0) 2(5,9) 2(5,9) 30(88,2) - - - - 30 (100) 34
»schlafen” 3(10,0) 4(13,3) 11(36,7) 12 (40,0) 3(25,0) 1(8,3) - - 8 (66,7) 30
.hiedergeschlagen" 3(9,4) 5(156) 12 (37,5 12 (37,5 3(250) 1(8,3) - - 8 (66,7) 32
.Lebensfreude” 3(88) 5(14,7) 14 (41,2) 12(353) 2(16,7) - - - 10(83,3) 34
~Fortschreiten der Krankheit* 3(8,8) 2(5,9) 9 (26,5) 20 (58,8) - - - - 20 (100) 34
JAlltagsleben* 26,1 4(12,1) 11(33,3) 16 (48,5) - - 1(6,3) - 15(93,8) 33
Lleistungsfahiger” 26,79 5(16,7) 11(36,7) 12 (40,0) 1(8,3) - - - 11 (91,7) 30
»+Angehorige und Freunde* 2(65) 5(16,1) 13(41,9) 11(355) 4(36,4) 1(9,1) - - 6 (54,5) 31
 Freizeitaktivitaten® 3(9,1) 3(91) 15(455) 12(364) 1(83) - - - 11(91,7) 33
.Berufsleben” 1(3,7) 2(7,4) 2(7,4) 22(81,5) 18(81,8) - - - 4 (18,2) 27
,Kontakte* 5(16,7) 8(26,7) 11(36,7) 6(20,0) 2(33,3) - - - 4(66,7) 30
.Zeigen mogen* 5(16,1) 3(9,7) 17 (54,8) 6(19,4) - 1(16,7) - - 5(83,3) 31
,Partnerschaft* 2(7,4) 3(11,1) 13(48,1) 9(33,3) 4(444) 1(11,1) - - 4(44,9) 27
»Arzt- und Klinikbesuche* 1(3,0) 3(9,1) 11(33,3) 18 (54,5) - - 1 (5,6) - 17 (94,4) 33
,Zeitaufwand* 1(31) 4(125) 9(281) 18(56,3) - - 2(112) - 16 (88,9) 32
~Behandlungskosten* 1(30) 5(152) 12(36,4) 15 (45,5) - - 2 (13,3) 1(6,7) 12(80,0) 33
»,Nebenwirkungen“ 2(6,5) 4(12,9) 13(41,9 12(38,7) - - - 1(8,3) 11 (91,7) 31
.Klare Diagnose und Therapie* 1(3,1) 1(3,1) 4(12,5) 26 (81,3) - - 1(3,8) - 25(96,2) 32
,Vertrauen* 0 (0) 3(9,1) 4(12,1) 26 (78,8) - - 1(3,8) 1(3,8) 24(92,3) 33
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Tabelle A19: Anzahl der Patienten mit einer Anderumy des Nutzens (Wichtiger/weniger wichtig/Inkonstantund stabilem Nutzen (iber sechs Monate (6 Zeitrauen T1 bis T6) fir je nach
Item n=23-30 Patienten mit chronischen Wunden. Hemrgehoben: héchste Anzahl je Item

Verlaufe Patienten mit konstantem Nutzen
Zunahme Abnahme Inkonstant Konstant bmn gar nicht etwas maRig ziemlich sehr Geamt
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n ( %) n (%) n
~schmerzfrei* 4(16,7) 3(125) 14 (58,3) 3(12)55) 3 (100) - - - - - 24
»Ausfluss* 3(10,7) 5(17,9) 16(57,1) 4(143) 2 (50) 1(25) - - - 1 (25) 28
,Geruch* 0 (0) 2(7,77 21(80,8) 3(115) 2(66,7) - 1(3323) - - - 26
.Hautveranderungen* 2(6,9) 4(13,8) 20(69,0) 3(10,3) - 1(33,3) - - 1(33,3) 1(33,3) 29
,schlafen* 2(6,7 3(10,00 18(60,0) 7(23,3) 4(57,1) - - - - 3(42)9) 30
~niedergeschlagen” 3(10,0) 2(6,7) 17 (56,7) 8(26,7)) 3(375 1(12,5) - - - 4 (50) 30
.Lebensfreude” 3(10,7) 1(36) 19(67,9 5(17,9 2 (40) - - - - 3 (60) 28
JFortschreiten der Krankheit* 5(17,2) 3(10,3) 16(55,2) 5(17,2) - - 1 (20) - - 4 (80) 29
»Alltagsleben® 7 (25,9) 1(33,7) 15(55,6) 4(14.8) - - - 1 (25) - 3 (75) 27
Jleistungsfahiger* 2(7,4) 137 21(77,8) 3(11,1)] 1(333) - - - - 2 (66,7) 27
»Angehdrige und Freunde* 1(3,7) 13,7 21(77,8) 4(14,8) 3 (75) - - - - 1(25) 27
~Freizeitaktivitaten" 6 (22,2) 2(7,4) 18 (66,7) 1(3,7) - 1 (100) - - - - 27
,Berufsleben® 1 (4,0) 1(4,0) 4(16,0) 19 (76,0) 18(94,7) 1(53) - - - - 25
~Kontakte" 2(6,9) 2(6,9) 20(69,00 5(17,2) 2 (40) - 1 (20) - - 2 (40) 29
,Zeigen mogen® 7(250) 2(71) 16(57,1) 3(10,7)| 1(33,3) - - - - 2(66,7) 28
~Partnerschaft* 2 (8,0) 0(0) 16(64,0) 7(28,0) 4(57,1) - - - - 3(42,9) 25
»Arzt- und Klinikbesuche* 7 (24,1) 0() 18(62,1) 4(13,8) - - - 1(25) - 3 (75) 29
»Zeitaufwand* 5(18,5) 1(3,7) 18(66,7) 3(111) - - - - 1(333) 2(66,7) 27
~Behandlungskosten* 6(214) 4(14,3) 13(46,4) 5(17,9) 1 (20) - - - - 4 (80) 28
.Nebenwirkungen* 3(13,0) 2(8,7) 15(65,2) 3(13,0) - 1(33,3) - - - 2 (66,7) 23
#‘:‘222559”056 und 4(160) 2(80) 12(48,0) 7(280) ; - . 1(143) - 6(857) 25
.Vertrauen“ 5(17,2) 1(34) 13(44,8) 10(34,5) - - - 1(10) - 9 (90) 29
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Tabelle A20: Anzahl der Patienten mit einer Anderumy der Auspragung und des Schweregrades (Zunahme/Abhme/Inkonstant) und stabiler Auspragung tiber sechMonate (6
Zeitrdume: T1 bis T6) fir je nach Item n=12-24 Patenten mit chronischen Wunden. Hervorgehoben: héchstAnzahl je Item

Verlaufe Patienten mit konstanter Auspragung
Zunahme Abnahme Inkonstant Konstant | gar nicht etwas maRig ziemlich sehr Gesamt
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n ( %) n

,schmerzfrei 1(43) 5(1,7) 12(52,2) 5(21,7) 3 (60) 1 (20) 1 (20) - - 23
»Ausfluss* 0() 7(318) 10(45,5) 5(22,7) 5 (100) - - - - 22
,Geruch* 0(0) 4(17,4) 13(56,5) 6(26,1) 6 (100) - - - - 23
.Hautveranderungen* 3(13,0) 2(8,7) 17 (73,9 1(4,3) - - - 1 (100) - 23
»Schlafen® 1(4,5) 1(45) 15(68,2) 5(22,7) 4 (80) - - 1(20) - 22
~niedergeschlagen” 2(8,7) 5(21,7) 10(43,5) 6(26,1) 6 (100) - - - - 23
,Lebensfreude” 1(48) 3(14,3) 9(42,9) 8(381) 7(875 1(125) - - - 21
JFortschreiten der Krankheit* 3(125) 4(16,7) 14(58,3) 3(125) 1(333) 2(66,7) - - - 24
»Alltagsleben® 0(0) 5(20,8) 17(70,8) 2(8,3) - 2 (100) - - - 24
Jleistungsfahiger” 0() 5(208) 13(54,2) 6(250) 4(6,7) 1(16,7) 1(16,7) - - 24
»+Angehorige und Freunde* 1(4,2) 2(83) 14(58,3) 7(29.2) 6(857) 1(14,3) - - - 24
~Freizeitaktivitaten" 2(83) 6(250) 13(54,2) 3(12)5) - 1(33,3) - - 2 (66,7) 24
~Berufsleben* 0(0) 2(16,7) 3(25,0) 7(58,3) 7 (100) - - - - 12
~Kontakte" 142 3(125) 12(50,0) 8(33,3) 8 (100) - - - - 24
,Zeigen mogen® 2(10,00 2(10,0) 10 (50,0) 6(30,0) 5(83,3) - 1(16,7) - - 20
~Partnerschaft" 0(0) 1(45) 12(54,5 9(40,9)| 8(889 1(11,1) - - - 22
»Arzt- und Klinikbesuche* 0(©) 7(304) 13(56,5 3(13,0) - 1(333) 1(333) 1(3333) - 23
»Zeitaufwand* 145) 6(273) 12(54,5 3(13,6) - 2(66,7) 1(33,3) - - 22
~Behandlungskosten* 0() 7(333) 13(61,9) 1(4,8) - 1 (100) - - - 21
.Nebenwirkungen* 3(150) 4(20,00 11(55,00 2(10,0) 2 (100) - - - - 20
Kare 559”056 und 5(250) 1(50) 9(450) 5(50) 1(20) - - - 480 20
.Vertrauen“ 6 (25,0) 1(4,2) 8(33,3) 9(37,5 - - - - 9 (100) 24
Schweregrad 1(4,8) 419,00 15 (71,4) 1(4,8) 21
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Tabelle A21: Anzahl der ltems, die je Patient ein&onstante, zunehmende, abnehmende oder wechselndehiicklung im PNQ, PBQ und Auspragungsbogen zeigtefur die
Wundstichprobe, n=38

konstant Zunahme Abnahme Wechselnd

Alzjzearlhl PNQ PBQ Auspragung PNQ PBQ Auspragung PNQ PBQ Ausj@igung PNQ PBQ Auspragung

tems N  n(%) n (%) n(%)  n(%) n (%) n%)  n(®%) n (%) n%)  n(%) n (%)
0 7(18,4) 7(18/4) 15 (39,5) 18 (47,4) 20 (52,6) 26 (68,4)| 12 (31,6) 23(60,5) 15(39,5) 8(21,1) 7(18,4) 16 (42,1)
1 1(2,6) 11(28,9) 5(13,2)) 8(21,1) 4(10,5) 3(7,9)| 8(21,1) 8(21,1) 3(7,9)| 1(2,6) - -
2 2(5,3) 4 (10,5) 4(10,5) 2(5,3) 4 (10,5) 3(7,9) 3(7,9) 6(15,8)) 2(53) 1(2,6)
3 - 5(13,2) 3(7,9) 3(7,9) 2(5,3) 1(2,6)] 5(13,2) 6 (15,8)) 2(5,3) 1(2,6)
4 1(26) 6(15,8) 1(2,6) 1(2,6) 2(5,3) 2(5,3) 2(5,3) 1(2,6) 2(5,3)| 2(53)
5 3(7,9) 1(2,6) 2 (5,3) 3(7,9) 1(2,6) 2(5,3) 3(7,9) - 2(5,3) 3(7,9 4(10,5) -
6 1(2,6) 2(5,3) 2(5,3) 5(13,2) 3(7,9) 1(2,6) 1(2,6)] 4(10,5) 2(5,3)
7 2(5,3) 1(2,6) 1(2,6) 1(2,6) 2(5,3) -1 4(0,5 3(7,9 -
8 2(5,3) 2(5,3) 253 1(20) 1(2,6)
9 2(5,3) - 1(2,6) - 1(2,6) 2(53) 2 (5,3)
10 3(7,9) 2(5,3) 1(2,6) 1(26) 233 253
11 4 (10,5) 1(2,6) 1(2,6) 1(2,6) 1(2,6) - 2 (5,3)
12 1(2,6) 1(2,6) 2(5,3) 1(2,6) 1(2,6) 3(7,9 3(7,9)
13 - 3(7,9 4(10,5) 2 (5,3)
14 3(7,9) 1(2,6) 3(7,9) 5(13,2)
15 2(5,3) 1(2,6) - -
16 3(7.,9) 2 (5,3) 3(7,9)
17 1(2,6) 1(26) 2(5,3) 1(2,6)
18 1(2,6) 2 (5,3)
19 1(2,6)
20
21 1(2,6) 1(2,6)
22
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Tabelle A22: Korrelation von Wichtigkeit und Auspragung von T1 bis T6 fir Gesamtstichprobe Psoriasis785-40. r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz weiseitig, n=Anzahl der
Patienten. Hervorgehoben: Korrelationen tber 0,5

T1 T2 T3 T4 T5 T6

r p n r p n r p n r p n r p n r p n
.Schmerzfrei“ 0,60 <0001 38 0,65 <0,001 40 0,53 <0,00140 0,60 <0,001 40 0,46 0,003 40 0,50 0,001 39
~Juckreiz* 0,30 0,062 40 0,63 <0,001 40 0,53 0,001 39 0,61 <0,001 40 0,49 0,002 40 0,55 <0,001 39
.Brennen” 0,61 <000139 0,73 <0,001 39 0,68 <0,00138 0,59 <0,00140 0,550 0,002 37 0,50 0,001 39
.Hautverdnderungen* 0,22 0,179 39 0,29 0,070 39 0,24 0,147 39 0,11 0,525 39 0,02 0,918 40 0,19 0,230 40
»schlafen” 0,74 <0,001 39 0,76 <0,001 39 0,64 <0,00139 0,79 <0,00137 0,52 0,001 40 0,70 <0,001 38
.hiedergeschlagen” 0,69 <0,001 40 0,64 <0,001 39 0,48 0,002 38 0,63 <0,001 39 0,60 <0,00140 0,61 <0,001 39
.Lebensfreude” 0,50 0,001 39 0,32 0,047 40 0,62 <0,001 39 0,54 <0,00138 0,51 0,001 38 0,37 0,024 37
JFortschreiten der Krankheit* 0,50 0,001 39 0,39 0,014 39 0,07 0,664 40 0,44 0,005 40 0,23 0,163 40 0,43 0,007 38
»Alltagsleben® 0,53 0,001 39 0,41 0,010 40 0,51 0,001 40 0,42 0,007 40 0,40 0,011 40 0,43 0,007 39
Jeistungsfahiger” 0,70 <0,001 39 0,57 <0,001 39 0,40 0,004 40 0,58 <0,001 40 0,57 <0,001 40 0,46 0,004 38
»+Angehdrige und Freunde* 0,56 <0,001 40 0,50 0,001 40 0,57 <0,001 40 0,49 <0,001 40 0,58 <0,001 40 0,60 <0,001 39
JFreizeitaktivitaten” 0,58 <0,001 40 0,61 <0,001 39 0,51 0,001 40 0,37 0,019 40 0,48 0,002 40 0,32 0,045 39
.Berufsleben” 0,70 <0,001 36 0,58 <0,001 35 0,57 <0,001 35 0,56 <0,00138 0,61 <0,00138 0,56 <0,001 36
~Kontakte“ 0,63 <0,001 37 0,44 0,005 39 0,58 <0,001 40 0,41 0,008 40 0,43 0,005 40 0,47 0,003 38
»Zeigen mogen” 0,56 <0,001 39 0,49 0,002 38 0,52 0,001 40 0,43 0,006 40 0,45 0,004 39 0,49 0,002 39
~Partnerschaft” 0,48 0,002 39 0,31 0,058 38 0,47 0,003 38 0,43 0,007 39 0,65 <0,001 39 0,54 <0,001 38
.Sexualleben” 0,67 <0,001 38 0,39 0,015 38 0,52 0,001 38 046 <0,001 39 0,55 <0,001 39 0,55 <0,001 38
»Arzt- und Klinikbesuche* 0,29 0,075 40 0,38 0,015 40 0,49 0,002 40 0,42 0,007 40 0,37 0,018 40 0,45 0,004 40
»Zeitaufwand* 0,62 <0,001 40 0,52 0,001 40 0,55 <0,001 40 0,45 <0,001 40 0,31 0,059 39 0,54 <0,001 39
.Behandlungskosten* 0,60 <0,001 39 0,55 <0,00140 0,61 <0,00140 0,62 <0,00139 0,59 <0,00140 0,57 <0,001 39
.Nebenwirkungen“ 0,27 0,089 40 0,47 0,003 38 0,45 0,005 38 0,57 <0,001 38 0,45 0,004 40 0,24 0,145 38
.Klare Diagnose und Therapie" -0,03 0,860 38 -0,26 0,113 40 -0,06 0,735 38 0,01 0,938 40 -0,16 0,319 40 -0,14 0,383 39
~Vertrauen* 0,04 0,821 38 -0,24 0,141 39 0,27 0,095 39 -0,06 0,727 40 0,10 0,527 40 -0,12 0,446 40

162



Anhang

Tabelle A23: Korrelation von Wichtigkeit und Auspragung von T1 bis T6 fir Gesamtstichprobe Wunde n=227. r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz zweisitig, n=Anzahl der
Patienten. Hervorgehoben: Korrelationen tber 0,5

T1 T2 T3 T4 T5 T6

r p n r p n r p n r p n r p n r p n
.schmerzfrei 0,605 <0,001 34 0,69 <0,00135 0,60 <0,001 32 0,53 0,002 31 0,51 0,002 33 0,58 <0,001 36
+Ausfluss'/, Juckreiz" 0,12 0,535 31 -0,05 0,779 33 -0,001 0,997 34 -0,07 0,73 30 0,07 0,707 34 -0,06 0,707 37
~Geruch” 0,35 0,052 32 0,55 0,001 34 0,64 <0,001 34 0,50 0,004 31 0,40 0,02 34 0,26 0,129 35
.Hautverdnderungen* a a 34 0,23 0,180 35 0,34 0,047 34 0,41 0,021 31 0,37 0,033 33 0,39 0,02 36
~Schlafen” 0,63 <0,001 35 0,42 0,012 35 0,41 0,021 32 0,58 0,001 31 0,44 0,016 29 0,49 0,003 35
.hiedergeschlagen” 0,58 <0,001 34 0,68 <0,001 35 0,58 <0,001 34 0,50 0,005 30 0,50 0,003 33 0,54 0,001 35
.Lebensfreude” 0,41 0,012 36 0,49 0,003 35 0,48 0,007 30 0,18 0,331 30 0,26 0,148 33 0,16 0,376 34
JFortschreiten der Krankheit* 0,41 0,014 36 0,44 0,007 36 0,22 0,225 33 0,35 0,058 31 0,33 0,054 34 0,22 0,202 37
»Alltagsleben® 0,47 0,004 35 0,08 0,624 36 0,05 0,771 32 0,28 0,123 31 -0,03 0,853 33 0,18 0,29 37
Jeistungsfahiger” 0,52 0,002 35 0,34 0,052 34 0,29 0,107 32 0,42 0,019 31 0,15 0,422 33 0,23 0,171 37
»+Angehdrige und Freunde* 0,56 0,001 34 0,60 <0,001 36 0,48 0,008 30 0,58 0,000 31 0,49 0,003 34 0,56 <0,001 37
JFreizeitaktivitaten” 0,52 0,001 36 0,33 0,056 35 0,25 0,158 33 0,11 0,559 31 -0,001 0,996 34 0,22 0,2 37
~Berufsleben” 0,69 <0,001 24 0,96 <0,00126 0,63 <0,001 27 0,51 0,016 22 0,65 <0,00125 0,68 <0,001 27
~Kontakte“ 0,35 0,047 33 0,47 0,004 36 0,14 0,44 35 0,31 0,088 31 0,44 0,011 33 0,23 0,19 35
.Zeigen mogen* 0,63 <0,001 33 0,44 0,011 32 0,32 0,076 32 0,26 0,173 30 0,21 0,253 32 0,14 0,424 34
~Partnerschaft” 0,51 0,005 29 0,55 0,001 32 0,59 0,001 30 0,30 0,114 29 0,50 0,004 31 0,41 0,017 33
»Arzt- und Klinikbesuche* 0,29 0,1 33 0,10 0,571 35 -0,04 0,819 34 0,27 0,155 30 0,17 0,349 33 0,11 0,513 35
LZeitaufwand” 0,54 0,001 33 0,32 0,064 35 0,07 0,688 33 -0,06 0,741 31 0,30 0,093 33 0,10 0,563 36
~Behandlungskosten*“ 0,50 0,003 33 0,47 0,005 34 041 0,019 32 0,28 0,134 31 0,19 0,292 34 0,34 0,053 34
.Nebenwirkungen* 0,35 0,056 31 0,40 0,02 34 0,15 0,394 34 0,32 0,085 30 0,33 0,061 33 0,40 0,018 35
.Klare Diagnose und Therapie“ -0,06 0,742 32 -0,24 0,188 32 -0,20 0,276 31 -0,19 0,311 31 -0,17 0,361 32 -0,22 0,204 35
~Vvertrauen® 0,15 0,399 35 0,14 0,41 36 0,03 0,863 34 0,20 0,272 31 0,01 0,945 34 -0,13 0,468 36
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Tabelle A24: Korrelation von Wichtigkeits-, Nutzen-und Auspragungsanderung von T1 zu T6 fir Gesamtsthprobe Wunde n=4-35. r=Korrelation nach Pearson, pSignifikanz

zweiseitig, n=Anzahl der Patienten. HervorgehoberKorrelationen tiber 0,5

Delta T1-T6 Auspragung- Wichtigkeit

Delta T1-T6 Augpragung- Nutzen

Delta T1-T6 Wichtigkeit- Nutzen

r p n r p n r p n
~schmerzfrei“ 0,43 0,014 32 -0,62 0,002 23 -0,34 0,104 24
»Ausfluss* 0,08 0,688 30 -0,47 0,025 23 -0,30 0,160 24
~Geruch” 0,32 0,091 29 -0,48 0,054 17 -0,36 0,144 18
.Hautverdnderungen* 0,1 0,586 32 0,07 0,739 28 -0,32 0,070 32
~Schlafen” 0,31 0,085 32 -0,72 0,001 18 -0,20 0,379 22
.hiedergeschlagen” 0,34 0,063 31 -0,45 0,030 23 -0,25 0,227 25
.Lebensfreude” 0,17 0,352 32 -0,47 0,024 23 0,03 0,890 27
JFortschreiten der Krankheit* 0,43 0,010 35 -0,42 0,016 32 -0,22 0,220 34
»Alltagsleben® 0,27 0,118 34 -0,32 0,114 26 0,003 0,988 28
Jleistungsfahiger* 0,38 0,027 34 -0,41 0,038 26 -0,15 0,448 27
»+Angehorige und Freunde* 0,21 0,233 33 -0,60 0,003 22 -0,008 0,971 24
.Freizeitaktivitaten® -0,002 0,991 35 -0,46 0,021 25 -0,29 0,157 26
~Berufsleben” 0,78 <0,001 20 -0,73 0,272 4 -0,73 0,272 4
~Kontakte" 0,19 0,326 30 -0,55 0,019 18 -0,10 0,694 18
.Zeigen mogen* 0,10 0,584 31 -0,35 0,124 21 0,36 0,107 21
~Partnerschaft* 0,04 0,831 28 -0,004 0,986 19 0,17 0,522 17
»Arzt- und Klinikbesuche* 0,29 0,115 31 -0,36 0,057 29 -0,26 0,160 31
»Zeitaufwand* 0,34 0,060 31 -0,47 0,012 28 -0,10 0,624 29
.Behandlungskosten* 0,25 0,200 29 0,25 0,234 24 0,30 0,124 27
»,Nebenwirkungen“ 0,26 0,184 28 -0,40 0,057 23 -0,32 0,121 25
.Klare Diagnose und Therapie“ -0,44 0,018 29 0,30 0,130 27 -0,30 0,118 29
.vertrauen" -0,08 0,645 33 0,30 0,096 32 -0,19 0,294 32
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Tabelle A25: Korrelation von Wichtigkeits-, Nutzen-und Auspragungsanderung von T1 zu T6 fir Gesamtsthprobe Psoriasis n=10-40. r=Korrelation nach Peam, p=Signifikanz
zweiseitig, n=Anzahl der Patienten. HervorgehoberKorrelationen tiber 0,5

Delta T1-T6 Auspragung- Wichtigkeit Delta T1-T6 Aupragung- Nutzen Delta T1-T6 Wichtigkeit- Nutzen
r p n r p n r p n
~Schmerzfrei* 0,22 0,201 37 -0,46 0,048 19 0,00 1,000 18
~Juckreiz* -0,20 0,222 39 -0,42 0,018 31 -0,15 0,429 30
~Brennen”“ 0,27 0,099 38 -0,62 0,005 19 -0,10 0,671 19
.Hautverdnderungen* 0,09 0,575 39 -0,64 <0,001 34 0,16 0,359 35
~Schlafen” 0,38 0,019 37 -0,24 0,349 18 0,01 0,982 18
,hiedergeschlagen” 0,12 0,452 39 -0,66 0,002 20 0,22 0,371 19
.Lebensfreude” -0,01 0,946 36 -0,31 0,172 21 0,26 0,277 20
~Fortschreiten der Krankheit* -0,04 0,798 37 -0,60 <0,001 32 0,05 0,770 32
JAlltagsleben* 0,10 0,549 38 -0,58 0,002 26 0,21 0,309 25
Jleistungsfahiger* 0,05 0,786 37 -0,50 0,029 19 0,14 0,558 20
~Angehdrige und Freunde* 0,26 0,109 39 -0,49 0,022 22 0,14 0,558 21
.Freizeitaktivitaten® 0,08 0,639 39 -0,78 <0,001 28 -0,12 0,560 27
~Berufsleben” 0,57 0,001 32 -0,67 0,023 11 0,18 0,627 10
~Kontakte" 0,01 0,972 35 -0,64 0,004 18 0,13 0,635 15
.Zeigen mogen* 0,39 0,016 38 -0,52 0,003 30 -0,19 0,313 31
.Partnerschaft” 0,19 0,264 37 -0,71 0,001 18 0,14 0,584 17
.Sexualleben” 0,39 0,017 36 -0,44 0,060 19 0,11 0,656 18
»Arzt- und Klinikbesuche* 0,17 0,288 40 -0,40 0,019 34 0,11 0,551 34
»Zeitaufwand" 0,33 0,043 39 -0,78 <0,001 34 -0,02 0,899 33
.Behandlungskosten* -0,11 0,518 38 -0,45 0,009 32 0,20 0,283 32
.Nebenwirkungen* 0,07 0,676 38 -0,62 0,001 25 0,31 0,126 25
.Klare Diagnose und Therapie" -0,03 0,857 38 0,17 0,324 34 0,01 0,947 36
.vertrauen“ 0,04 0,823 38 0,16 0,372 34 0,11 0,529 36
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Name

Geburtsdatum und -ort
Ausbildung

1991-1995

1995-2004

2004

Wintersemester 2004/2005
August 2007

Dezember 2009

November 2011

Praktika/Famulaturen
Februar/Marz 2005

Juli bis September 2005

Juli/August 2008

August/September 2008

Juli/August 2009

Januar/Februar 2010

Praktisches Jahr
1. Tertial
2. Tertial
3. Tertial

Arztliche Tatigkeit
Seit April 2012

Ramona Gosau

23. April 1985,
Hamburg

Grundschule Bonningstedt
Julius-Leber-Gesamtschule

Schulabschluss mit Abitur

Beginn des Medizinstusiuimtamburg
Erster Abschnitt der Arztlichen R
Beginn der Dissertation am Unitéasddlinikum
Hamburg-Eppendorf
Zweiter Abschnitt der Arztlicherifeng
Approbation als Arztin

Krankenpflegepraktikum im Klunik Pinneberg
auf der Inneren Station

KrankenpflegepraktikumAitvertinen
Krankenhaus auf der neurologischen Station

Famulatur im Albertinen Krankans auf der
neurologischen Station

Famulatur in der Praxisgesobaft fur
Radiologie Dr. med. Winterstein in Buchholz

Famulatur in der Anasthesie imensivmedizin
Regio Klinikum Wedel

Famulatur in der Kardiologie
Albertinen Krankenhaus

Innere Medizin, Regio Klinikum Pinrexly
Chirurgie, Regio Klinikum Pinneberg
Neurologie, Albertinen Krankenhaus

Aufnahme der arztlichen Tatigkeider Abteilung
Andasthesiologie und Intensivmedizin,
Regio Klinikum Elmshorn
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