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1. Einleitung

Der Patient Benefit Index ist ein Instrument zur Erfassung des patientenseitigen Nutzens
in der dermatologischen Therapie (Augustin et al. 2009a; Blome et al. 2010).

Mit dem PBI werden die patienteneigenen Wichtigkeiten verschiedener Therapieziele
erfasst sowie deren Erreichung. Es liegen verschiedene diagnosespezifische Versionen
fiir dermatologische Erkrankungen vor.

Ziel dieser Arbeit ist eine Weiterentwicklung dieser diagnosespezifischen Versionen zu
dem PBI 2.0, der diagnoseubergreifende Therapieziele fir dermatologische

Erkrankungen beinhaltet.

1.1. Hintergrund
Das Messen des Patientennutzens nimmt in der modernen Medizin einen immer
hoheren Stellenwert ein. Das Grundkonzept der evidenzbasierten Medizin hat eine
Beurteilung einer medizinischen Anwendung durch die Untermauerung mit Fakten und
einen sich daraus ergebenden Nachweis der Wirksamkeit zum Ziel. So ist die
evidenzbasierte Medizin definiert als der Gebrauch der gegenwartig besten Evidenz fur
Entscheidungen in der Behandlung individueller Patienten (Sackett et al. 1996).
Zentrale Frage ist, ob der Patient von der Behandlung einen medizinischen Vorteil
(Nutzen) hat. Bei dem medizinischen Vorteil handelt es sich um eine kausale Aussage,
denn der Nutzen wird als kausal begriindeter positiver Effekt einer Behandlung bewertet
(Windeler 2007). Der medizinische Vorteil kann daher als medizinischer Nutzen
angesehen werden. Dieser sollte nicht nur die Grundlage fir die Anwendung von
Behandlungen sondern auch von diagnostischen Verfahren sein (Windeler 2008).
In einem Gesundheitssystem, welches durch die zur Verfugung stehenden Ressourcen
begrenzt ist, dient die Messung des Patientennutzens dazu, die begrenzten Ressourcen
des Gesundheitswesens auf einen viel groeren Bedarf zu steuern (Rychlik et al. 2004).
Dies bedeutet, dass nicht jeder Patient jede mdogliche Behandlung erhélt, sondern im
Idealfall nur Behandlungen, aus denen er einen Nutzen zieht.
Im Jahr 2004 wurde mit dem Gesetz zur Modernisierung der gesetzlichen
Krankenkassen (GKV-WSG 2007) der medizinische Nutzen, der zuvor durch Arzte und
Fachgesellschaften in der Behandlung des einzelnen Patienten ohne allgemeingultige
Richtlinien bewertet wurde, zu einem rechtlichen Tatbestand (Francke 2007).
Der mit der Nutzenbewertung beauftragte Bundesausschuss (GBA) (Gemeinsamer
Bundesausschuss 2005) kann das Institut fur Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im

Gesundheitssystem (IQWiG) mit wissenschaftlicher Nutzenbewertung beauftragen. So
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fihrt das IQWIG die Bewertung des Nutzens fiir neu zugelassene Arzneimittel durch
(Gesetzestext GMG, 835b SGB 1V) mit dem Ziel, dass die Nutzenbewertung nach
transparenten und vergleichbaren Methoden, nach patientendefinierten Endpunkten,
insbesondere Mortalitdt, Morbiditat und Lebensqualitiat (Sozialgesetzbuch V, § 35b
Abs. 1b) und nach Parametern, die das Nutzenpotential erfassen, bewertet werden soll.
Zuséatzlich soll der patientenseitige Nutzen unter Alltags-, nicht aber unter
Studienbedingungen abgebildet werden (Verfahrensordnung GB-A 8§ 17 Abs. 1 fir die
Friherkennung; Francke & Hart 2008). Diese Ubertragung der aus kontrollierten
randomisierten Studien gewonnenen Nutzenevidenz in den medizinischen Alltag und in
die Routineanwendung eines konkreten Patienten stellt eine der Herausforderungen der
evidenzbasierten Medizin dar (Strohmeyer et al. 2009; Windeler & Antes 2001).

1.2. Patientennutzen - Definitionen
Trotz der zentralen Stellung des Patientennutzens in der evidenzbasierten Medizin
existiert bisher keine allgemein akzeptierte Definition des Begriffs ,,Patientennutzen®.
Nach Sawicki (2006) seien folgende Aspekte Teil des direkten patientenrelevanten
Nutzens: Hohe Lebenserwartung, weniger Beschwerden und Komplikationen, hohere
gesundheitsbezogene Lebensqualitat, weniger Inanspruchnahme von Leistungen des
Gesundheitssystems, weniger Aufwand und mehr Zufriedenheit. Dabei missen alle
Parameter des Nutzens messbar sein und zur Messung des Gesamtnutzens zusammen
betrachtet werden.
Nach Windeler (2006) handelt es sich beim Nutzen um Effekte einer Intervention. Diese
Intervention fuhre zu einer Verbesserung der Prognose, Lebensqualitdt oder
Symptomatik des Patienten. Die einzige relevante Frage in der Bewertung des
Patientennutzens sei, wie der Patient profitiere.
Aus der Sicht des Patienten bestehe der Nutzen der Behandlung, ihm optimal zu helfen
in seiner individuellen Situation. Haufig werde der therapeutische Nutzen allerdings
nicht aus der Perspektive des Patienten und seines ,subjektiv erlebten
Behandlungsergebnisses® hergeleitet. Gerade die Einbeziehung des subjektiv erlebten
Behandlungsergebnisses in den Therapienutzen ist wichtig, da die Einschatzung des
Patienten von der Nutzeneinschatzung des Arztes abweichen und daher nur von dem
Patienten zuverlassig beurteilt werden kann (Zschocke et al. 2005). So gibt es im
Gesundheitssystem verschiedene Perspektiven in der Nutzenbewertung (Augustin &
Rychlik 2006): Die Perspektive des Patienten, des Arztes, der GKV und der

Gesellschaft. Zusatzlich kann dieser Nutzen unterteilt werden in einen klinisch
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therapeutischen Nutzen, Lebensqualitiat, weiteren patientenseitigen Nutzen und

sonstigen Nutzen, wie beispielsweise die Kosteneinsparung der Krankenkassen.

1.3. Wie wird der Patientennutzen bisher erfasst?

Die derzeitigen Instrumente erfassen mit verschiedenen Methoden den patientenseitigen
Outcome. In der Klinischen Forschung wird der patientenrelevante Outcome héufig
durch Lebensqualitatsfrageb6gen erfasst. Hierfir liegen eine Reihe valider
Messinstrumente vor. Haufig werden diese Fragebdgen vor dem Eintritt des Patienten in
die Behandlung eingesetzt. Auf den Nutzen der Therapie wird im Verlauf geschlossen.
Allgemein umfasst die Lebensqualitdt die Teilbereiche ,,subjektives Empfinden und
Handlungsmoglichkeiten im korperlichen, im psychischen und im sozialen Bereich®
(Augustin  2001; Koller & Lorenz 2002). Da die Lebensqualitdat als ein
multidimensionales Konstrukt verstanden wird, lasst sich diese durch ihre Teilbereiche
abbilden (Bullinger 2002). Dieses wird in einer Vielzahl von krankheitsspezifischen und
unspezifischen Lebensqualitatsfragebdgen versucht (Koller et al. 2009). In der Regel
bestehen die Lebensqualitatsinventare aus standardisierten Fragebdgen, die der Patient
selbst, der Untersucher oder die Familienangehdrigen ausfillen. So konnen bei
Patientengruppen, die keine Selbstauskunft geben kdnnen, wie es zum Beispiel bei
kleinen Kindern der Fall ist, Fremdeinschatzungen herangezogen werden. Neben
allgemeinen Fragebdgen gibt es eine Reihe von Instrumenten zur Erfassung der
Lebensqualitat, die spezifische und krankheitsbezogene Aspekte enthalten (Augustin et
al. 2000).

Wegen der grolRen Anzahl der Fragebdgen zur Lebensqualitat werden im Folgenden nur
einige erwahnt: Der Dermatology Life Quality Index (DLQI) ist einer der ersten
Lebensqualitatsfragebtgen spezifisch fur dermatologische Erkrankungen und wurde
1994 veroffentlicht (Finlay & Kahn 1994). Der Fragebogen enthalt zehn Fragen zu
Symptomen, Gefihlen, taglichen Aktivitaten, Arbeit, Schule, Beziehungen und der
Behandlung. Des Weiteren werden beispielsweise der sich auf die allgemeine
gesundheitsspezifische Lebensqualitdt beziehende EQ-5D (EuroQol Group 1990;
Moock 2008) und das von Augustin und Mitarbeitern entwickelte Freiburger
Lebensqualitats Assessment (Augustin et al. 1997) eingesetzt. Dieses umfasst die
Bereiche korperliche Beschwerden, Alltagsleben, Sozialleben, psychisches Befinden,
Therapie, Zufriedenheit und Berufsleben. Die Skalen des FLQA werden mit visuellen-

analog Skalen zur generellen Gesundheit, der generellen Lebensqualitdt sowie der



Lebensqualitat in Bezug auf die Erkrankung in Zusammenhang gesetzt (Schopf et
al.1999; Augustin et al. 2010).

Fir die individuelle Testung des patientenseitigen Nutzens existieren Uber die
Lebensqualitatsfragebdgen hinaus weitere Instrumente, wie das ,,Goal Attaining
Scaling GAS (Kiresuk & Sherman 1968; Kiresuk et al. 1994), in dem Ziele vor
Therapieanfang individuell formuliert werden und vor und nach der Therapie von dem
Patienten eingeschatzt werden. Pro Ziel sind funf Erreichungsstufen ankreuzbar, die von
,,deutlich schlechter als erwartet bis ,,deutlich besser als erwartet* reichen. ES besteht
die Notwendigkeit, dass die individuell vor der Behandlung gestellten Ziele nach der
Behandlung erneut fir eine Bewertung zur Verfiigung stehen und das &rztliche oder
Pflegepersonal im Setzen angemessener Ziele ausreichend geschult ist (Clark &
Caudrey 1982).

Ein weiteres Verfahren zur Messung des Therapienutzens ist die ,,zielorientierte
Ergebnismessung“ (ZOE) (Gerdes 1998; Zwingmann 2003). Hierbei handelt es sich um
eine Vorher-Nachher-Messung aus dem Bereich der Rehabilitation. Zusammen mit dem
Therapeuten werden die Behandlungsziele, die sich je nach Patientengruppe stark
unterscheiden konnen, vor und nach der Therapie mit ,,relevant” oder ,,nicht relevant®
bewertet. Die als relevant bewerteten Ziele flieBen in die Berechnung des Gesamtwertes

ein.

1.4. Patient Benefit Index

Vor dem Hintergrund der bisherigen Instrumente zur Erfassung des Patientennutzens
und ihrer Begrenzungen wurde am CVderm der Fragebogen Patient Benefit Index
(Augustin et al. 2009a) entwickelt. Der Fragebogen ist in klinischen Studien, in der
Versorgungsforschung und in gesundheitsokonomischen Studien einsetzbar und wurde
bisher in zahlreichen Studien mit insgesamt tber 15.000 Patienten eingesetzt.

Der Patient Benefit Index erfasst den patientenseitigen Nutzen in einer Therapie und
besteht aus zwei einseitigen Fragebdgen, von denen jeweils einer vor und einer nach der
Therapie auszufillen ist.

Der erste der beiden Fragebdgen, der Patient Needs Questionnaire (PNQ), enthalt eine
Liste von Therapiezielen, die je nach PBI-Version zwischen 20 und 28 Ziele umfasst.
Vor der Therapie bewertet der Patient selbststdndig, wie wichtig ihm die verschiedenen
Therapieziele sind. Beantwortet werden die Therapieziele auf einer 5-stufigen Skala, die
von ,,gar nicht” bis ,,sehr wichtig® reicht, zusitzlich kann noch ,,betrifft mich nicht*

angekreuzt werden.



Der zweite Fragebogen, der Patient Benefit Questionnaire (PBQ), enthélt die Liste der
Therapieziele des PNQ. Der Patient soll nun wéhrend oder nach der Therapie zu einem
zweiten Zeitpunkt das Erreichen der Therapieziele bewerten. Die Erreichung der
Therapieziele wird erneut anhand einer 5-stufigen Skala von ,,gar nicht* bis ,,sehr*
geholfen angegeben. Alternativ kann in der Beantwortung des PBQ die Option ,,betraf
mich nicht* gewahlt werden.

Aus den Therapiezielen des PNQ und PBQ wird ein Gesamtnutzenwert gebildet, der
Auspragungen von 0 (kein Nutzen) bis 4 (maximal moglicher Nutzen) annehmen kann.
Zusétzlich zur Standardversion PBI-S (Augustin et al. 2009a) wurden weitere Versionen
fiir verschiedene Hauterkrankungen entwickelt, die Therapieziele der Standardversion
enthalten als auch Therapieziele, die diagnosespezifisch sind. So enthélt die Liste der
Therapieziele beim PBI-Vit fur Vitiligo weitere Vitiligo-spezifische Ziele, wie ,keine
weilden Haare zu haben* (Augustin et al. 2008a), beim PBI-P fiir Pruritus ,,sich besser
konzentrieren zu kénnen* (Blome et al. 2009a) oder beim PBI-AR fir die allergische
Rhinitis ,,keinen Niesreiz mehr zu haben (Franzke et al. 2011). Format und Aufbau
sind bei den verschiedenen PBI-Versionen gleich. Der PBI wurde unter anderem ins
Englische, FranzOsische, Spanische, Niederlandische und Russische Ubersetzt. Jede
validierte Ubersetzung umfasst die Ubersetzung aller Items der deutschen Version, eine
doppelte Ruckubersetzung, den Abgleich mit dem Original sowie schlieflich eine
Konsentierung aller Itemibersetzungen in einer gemeinsamen Konferenz der
Fragebogenentwickler und der Ubersetzer (Blome & Augustin 2010).

Die Entwicklung des PBI-S erfolgte anhand eines mehrstufigen VVorgehens:

Zunéchst gab es eine offene Patientenbefragung n=100 Patienten mit verschiedenen
Hauterkrankungen. Die Patienten wurden nach krankheitsbedingten Beeintrachtigungen
und ihrem personlich wichtigen Nutzen der Therapie befragt.

Aus den Antworten erstellte ein Expertengremium aus Dermatologen, Psychologen und
Gesundheitsokonomen unter Beteiligung von Patienten einen Itempool mit 110
Therapiezielen. In der endgultigen Fassung des PBI-S blieben 23 Therapieziele.

Die Feasibility (Verstandlichkeit) wurde an n=50 Patienten (berprift. Die Patienten
fiillten den PBI aus und beantworteten hierzu Fragen. Uber 95% der Patienten gaben bei
der Feasibility-Priifung des PBI-S an, dass der Fragebogen gut verstandlich und leicht
auszufillen sei und die erwiinschten Nutzen der Patienten gut beachte.

AnschlieBend wurden in zwei Validierungsstudien Reliabilitat und Validitat tGberpruft.
Der PBI-S wurde in einer Querschnittstudie an n=500 Patienten mit zehn verschiedenen

dermatologischen Erkrankungen und einer L&ngsschnittstudie an n=906 Patienten mit
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Akne vulgaris eingesetzt und erwies sich als valide und reliabel. Die im Laufe der
Erkrankung ansteigenden PBI-Werte wiesen auf eine Sensitivitat fir therapiebedingte
Effekte hin.

Die Entwicklung der Items fir den PBI-S sowie der weiteren entwickelten Versionen
folgte internationalen Standards zur Testentwicklung (Lienert & Raatz 1998).

Durch die Entwicklung des PBI mit einer Patientenbefragung und anschlieRender
Expertendiskussion wurde gewahrleistet, dass nicht nur der klinische Schweregrad,
sondern eine Vielzahl von unterschiedlichen Therapienutzen des Patienten erfasst wird.
Die Therapieziele umfassen Linderung von korperlichen Beschwerden sowie die
Verbesserung indirekter Beeintrachtigungen, wie Beeintrachtigungen des Berufslebens
und der Kontakte mit anderen Menschen.

Der PBI ist komplett standardisiert und immer nur anwendbar auf die Diagnose, die mit
der spezifischen PBI-Version erfasst wird. Durch die Einleitung der abgefragten
Therapieziele ,,Die jetzige Behandlung hat mir geholfen,...“ werden durch den PBI nur
Verbesserungen erfasst, die im Zusammenhang mit der Erkrankung und Therapie des
Patienten stehen. Es gehen damit auch nur Ziele in die Berechnung des

Gesamtnutzenwertes ein, die im direkten Zusammenhang mit der Erkrankung stehen.

1.5. PBI 2.0 - Entwicklung, Ziele, Vorteile
Die hohe Nachfrage nach dem PBI, die Haufigkeit, mit der der Fragebogen bisher
eingesetzt, fur weitere dermatologische Erkrankungen weiterentwickelt und in andere
Sprachen Ubersetzt wurde, zeigt den Bedarf an standardisierten Instrumenten zur

Erfassung des Patientennutzens.

Ein Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit lag in der Auswertung bisheriger Studien zu
diagnosespezifischen PBI-Versionen, in der Unterschiede und Gemeinsamkeiten der
verschiedenen Diagnosen herausgearbeitet und Ubergeordneten Themen zugeordnet
wurden. Es wurde eine Liste von Therapiezielen entwickelt, die in allen
Diagnosegruppen von Relevanz waren. Ein weiterer Schwerpunkt lag in dem Einsatz
qualitativer Interviews zur Erfassung des Bedeutungsraums der neuen Therapieziele aus
Sicht des Patienten sowie einer anschlieenden Validierung eines neuen Instrumentes
zur Erfassung des patientenseitigen Nutzens der Therapie.

Mit den qualitativen Interviews sollte der Bedeutungsraum der Therapieziele von Seiten

des Patienten erfasst und aufgespirt werden, ob Therapieziele verschieden verstanden



werden. So sind es einfache Regeln der Kommunikation, dass Sprache unterschiedlich
verstanden werden kann (Schulz von Thun 1981).

Die qualitativen Interviews und die anschlieBende Validierungsstudie wurden mit
Patienten verschiedener Diagnosen durchgefiihrt. Die Diagnosen umfassen die
atopische Dermatitis, Psoriasis, Vitiligo und chronische Bein-Wunden. Es wurde
versucht, mit der Wahl der Diagnosen ein moglichst breites dermatologisches Spektrum
abzudecken.

So betrifft die atopische Dermatitis, haufig auch Neurodermitis genannt, meist junge
Patienten. Die atopische Dermatitis ist eine erbliche Dispositionskrankheit und tritt
bevorzugt im Kindesalter auf. Die Erkrankten zeigen immer wiederkehrende chronische
Ekzeme insbesondere an den Beugeseiten der Extremitdten, begleitet von starkem
Juckreiz. Ein Drittel der Kinder entwickelt zusétzlich noch ein allergisches Asthma
bronchiale oder eine allergische Rhinitis. Therapiert wird die atopische Dermatitis mit
rickfettenden Cremes, in akuten Schiiben konnen lokale Kortikosteroide und im
Intervall zwischen den Schiben koénnen zur Reduktion der Schubhaufigkeit
Immunmodulatoren wie Pimecrolimus oder Tacrolimus eingesetzt werden (Braun-Falco
etal., S. 381-394).

Ahnlich wie die atopische Dermatitis ist die Psoriasis eine wiederkehrende chronische
Hauterkrankung, die durch eine Entziindungsreaktion mit nachfolgender epithelialer
Hyperproliferation charakterisiert ist und bei genetischer Disposition haufiger auftritt
(Braun-Falco et al. 2005, S. 476-498). Die Erkrankungshdufigkeit variiert stark nach der
ethnischen Herkunft. So sind etwa 2% der Bevolkerung Europas und der USA
betroffen, wéahrend in Zentralafrika oder Asien die Schuppenflechte viel seltener auftritt.
Der Formenkreis umfasst die haufigste klinische Form: Psoriasis vulgaris und seltener
Psoriasis pustulosa, Morbus Reiter und Psoriasis-Arthritis. Die Psoriasis vulgaris zeigt
typische Plaques an Pradilektionsstellen, wie beispielsweise der behaarte Kopf, die
Ellenbogen oder die Knie. Es gibt eine Vielzahl von Therapiemdglichkeiten. So gibt es
neben diversen topisch-anwendbaren Cremes (Salizylsaure, Dithranol, Glukocorticoide
oder Vitamin D-Derivate) die tUber Stunden auf der Haut verbleiben, physikalische
Therapien (UV-Licht (PUVA), UVB-Phototherapie oder Salzbdder (im Meer mit
Sonnenlicht) und systemische Behandlungsmdoglichkeiten mit Medikamenten, die
immunsupressiv oder -modulatorisch wirken, wie Methotrexat oder Cyclosporin.

Die Vitiligo, auch WeilRfleckenkrankheit genannt, ist eine im Laufe des Lebens
eintretende Depigmentierung der Haut infolge eines Untergangs der Melanozyten (Moll

2010, Seite 443-445; Braun-Falco et al. 2005, S. 869-872). Die Erkrankungshaufigkeit
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liegt bei ca. 1% und die Vitiligo manifestiert sich meist zwischen dem 10.-30.
Lebensjahr. Bei 30-40% der Erkrankten findet sich eine familidre H&aufung. Die
Athiologie der Erkrankung ist bisher ungeklart. Es entstehen umschriebene weile
Flecken, deren Rand oft hyperpigmentiert ist. Die Anzahl sowie die Grolie der Flecken
sind im Laufe der Erkrankung oft zunehmend und die Areale kénnen konfluieren.
Préadilektionsstellen sind starker pigmentierte Regionen, wie Kopf, Nacken, Hals oder
Handricken. Aufgrund ihres Erscheinungsbildes fiihlen sich die Patienten oft stark
belastet. Bisher existieren nur wenige effektive Therapien. So gibt es neben den
topischen Therapien mit Glukocorticoiden, mit Lichtschutzmittel fur die depigmentierte
Haut oder Camouflage um Vitiligoherde mit einem farbangepassten wasserfesten Make-
up zu bedecken auch operative Therapien. Hierbei kann durch Hauttransplantationen
eine Repigmentierung ausgelGst werden oder durch physikalische Therapien, wie die
PUVA oder UVB-Bestrahlung. Systemisch kdnnen Glukocorticoide eingesetzt werden.

Chronische Wunden haben eine recht unterschiedliche Genese. Sie kdnnen
beispielsweise auf der Grundlage einer vendsen Insuffizienz entstehen, bei arteriellen
Durchblutungsstérungen (z.B. bei der peripheren arteriellen Verschlusskrankheit
(PAVK) ein Ulcus cruris arteriosum) oder Diabetes mellitus (z. B. ein Mallum perforans
pedis). So ist die wichtigste Komplikation einer vendsen Insuffizienz, an welcher ca. 2-
3 Mio. Bundesbirger leiden und deren Haufigkeit mit dem Alter zunimmt, das Ulcus
cruris, welches haufig an der Unterschenkelinnenseite auftritt. Hierbei kommt es zu
einem Missverhéltnis von Blutzu- und -abstrom und fihrt Gber verschiedene
Zwischenstufen zu einem Gewebsuntergang. In der Behandlung der chronischen
Wunden, bedingt durch eine vendse Insuffizienz, ist eine Kompressionstherapie von
zentraler Bedeutung (Moll 2010, Seite 443-445).

1.6. Fragestellung und Arbeitshypothese

Ein Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit liegt, wie bereits erwahnt, in der Auswertung
bisheriger Studien zu diagnosespezifischen PBI-Versionen. Es folgten qualitative
Interviews  zur  Erfassung des  Bedeutungsraums  der  verschiedenen
diagnosetibergreifenden Therapieziele aus Sicht des Patienten sowie eine anschlie3ende
Validierung der entwickelten Therapieziele fiir ein neues Instrument zur Erfassung des
patientenseitigen Nutzens (den PBI 2.0).
Die Fragestellungen dieser Arbeit lauteten:

- Wie unterscheiden sich die Therapieziele in den unterschiedlichen

Diagnosen?
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- Welchen Themen lassen sich die Therapieziele zuordnen?

- Wie konnen die Itemformulierungen verbessert werden?

- Fehlen wichtige Ziele?

- Sind Ziele missverstandlich formuliert?

- Werden diagnoseubergreifende sowie diagnosespezifische Items gleich

beantwortet und sind somit austauschbar?

Die Weiterentwicklung der bisherigen diagnosespezifischen PBI-Versionen zu dem
diagnosetibergreifenden PBI 2.0 bringt verschiedene Vorteile mit sich:
Eine generische Version ist fur eine Vielzahl dermatologischer Diagnosen anwendbar,
fir die bisher einzelne diagnosespezifische Formen gebraucht wurden. Durch die
generische Form konnen in verschiedenen Diagnosen Wichtigkeiten und Nutzen
verglichen werden. Dieser Vergleich konnte bisher nur mit Hilfe des Gesamtwertes
erfolgen, dem jedoch in den unterschiedlichen PBI-Versionen verschiedene
Therapieziele zugrunde liegen. Durch die Reduktion der PBI-Versionen auf eine
generische Version wird eine 6konomischere Studienfihrung ermdglicht, da nur ein
Fragebogen eingesetzt wird und die Teilnahmebereitschaft der Patienten steigen durfte.
Dieses fuhrt zu einem weniger hohen Rekrutierungsaufwand und einer hoheren
Reprasentativitat der Stichprobe. Die geringere Zahl der Therapieziele, bisher umfasst
der PBI je nach Diagnose 20 bis 28 Therapieziele, hat den Vorteil, dass der Fragebogen
weniger oberflachlich gelesen und bearbeitet werden dirfte. Hierdurch wirde die
Qualitat der gewonnen Daten steigen und es dirfte weniger fehlende Angaben geben.
Beides fuhrt zu einer hdheren Validitat des Fragebogens.
Durch die intensive qualitative und quantitative Exploration und Uberpriifung der
Therapieziele wird die Interpretation der Patientenangaben erleichtert. Es wird klar, was
der Patient unter den verschiedenen Therapiezielen versteht. Zusétzlich werden Mangel
der bisherigen Items aufgedeckt, wie zum Beispiel eine hohe Redundanz der
Therapieziele oder Formulierungen, die nicht zur Fragestellung passen. Es werden Ziele
aufgedeckt, die durch die Therapie nicht erreichbar sind, wie z. B. Aufklarung tber die
Krankheitsursachen oder Ziele, die mehrere voneinander unabhangige Therapieziele

enthalten, wie z. B. ,,eine klare Diagnose und Therapie zu finden®.

Die Ziele dieser Dissertation sind daher die Entwicklung generischer Items flir den PBI
2.0 auf der Basis einer retrospektiven Auswertung bisheriger PBI-Versionen, die

Klarung des Bedeutungsraums der Therapieziele mittels qualitativer Interviews sowie
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eine Validierung der entwickelten diagnosetbergreifenden Items mit Prifung der

einfachen und représentativen Anwendbarkeit an verschiedenen Diagnosen.
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2. Material und Methoden

Die Entwicklung der diagnosetbergreifenden Therapieziele (Generalitems) fiir den PBI
2.0 erfolgte in drei Schritten: Zundchst wurde eine retrospektive Auswertung als
Vorstudie durchgefuhrt. Diese retrospektive Auswertung fand auf der Basis von Daten
statt, die in verschiedenen Studien erhoben wurden, in denen u. a. diagnosespezifische
PBI-Fragebdgen eingesetzt wurden.

In der hierauf folgenden Teilstudie wurden die zuvor entwickelten Generalitems in
qualitativen Interviews mit Patienten exemplarischer Diagnosen (atopische Dermatitis,
Psoriasis, chronische Wunden und Vitiligo) am Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf eingesetzt. Hierbei wurde das Verstandnis geprift sowie spezifische Fragen
zu einzelnen Items gestellt. Die in den qualitativen Interviews gepriiften Generalitems
fiir den PBI 2.0 wurden anschlief3end in einer Validierungsstudie im Vergleich zu den

diagnosespezifischen Items eingesetzt.

2.1. Retrospektive Auswertung
2.1.1. Zeitraum und PBI-Versionen

Die retrospektive Vorstudie zur Auswertung der diagnosespezifischen PBI-Versionen
fand im Zeitraum vom Januar bis April 2010 statt.

Es wurden zunédchst Daten zu verschiedenen diagnosespezifischen PBI-Versionen
zusammengetragen und die Items in Ubergeordnete Themen gruppiert. Hierzu wurden
folgende Versionen genutzt: Die Standardversion des PBI (PBI-S, Augustin et al. 2009a
und 2008b) fur entzindliche Hauterkrankungen (z. B. Psoriasis und atopische
Dermatitis), der PBI fir das chronische Handekzem (PBI-H, Blome et al. 2009),
chronischer Pruritus (PBI-P, Blome et al. 2009a), kosmetische Indikationen (PBI-K,
Augustin et al. 2009b), Vitiligo (PBI-Vit, Augustin et al. 2008, Radtke et al. 2010),
chronische Wunden (PBI-W), Rosazea (PBI-RO), spezieller Fragebogen zur
Ultraschallbehandlung chronischer Wunden (PBI-U), Venenerkrankungen (PBI-V) und
allergische Rhinitis (PBI-AR, Franzke et al. 2011).

2.1.2. Patienten und retrospektiv ausgewertete Studien
Die retrospektive Auswertung erfolgte auf der Basis der Studiendaten von insgesamt
n=7622 Patienten. Teilweise handelte es sich bei den retrospektiv ausgewerteten
Studien um Validierungsstudien zu verschiedenen PBI-Versionen, teilweise um

Medikamentenwirksamkeitsstudien oder Anwendungsbeobachtungen.
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Akne vulgaris: In der retrospektiven Auswertung wurden Studiendaten von n=925
Patienten mit Akne vulgaris verwendet. Diese Daten stammten aus einer prospektiven
Beobachtungsstudie im Rahmen einer Anwendungsbeobachtung. In diese Studie
wurden Patienten eingeschlossen, die mit einem topischen Kombinationspréparat aus

5% Benzoylperoxid und 1% Clindamycin behandelt wurden.

Allergische Rhinitis: Es wurden retrospektiv Studiendaten von n=104 Patienten aus
einer querschnittlichen und multizentrischen Beobachtungsstudie zur Validierung und
zur Eignungsprifung des PBI fiir allergische Rhinitis (PBI-AR) in der Klinischen
Routine ausgewertet. In dieser Studie wurden Fragebdgen in universitaren
dermatologischen Polikliniken sowie in dermatologischen und HNO-arztlichen Praxen
an die Patienten verteilt.

Chronisches Handekzem: Es wurden retrospektiv Daten einer Studie, die als offene
(,,open-label”) Studie zur Sicherheit und Wirksamkeit des oral einzunehmenden
Wirkstoffes Alitretinoin an n=249 Patienten durchgefiihrt wurde, ausgewertet.
Einschlusskriterien dieser Studie waren das Vorliegen eines schweren Handekzems,
welches mindestens Uber eine Dauer von 6 Monaten bestehen und refraktér gegeniiber

einer Standardtherapie mit topischen Kortikosteroiden sein musste.

Chronischer Pruritus: Es wurden retrospektiv Studiendaten von n=247 Patienten
ausgewertet, die an der Hautklinik der Universitat Minster in Behandlung waren oder
im Rahmen einer Teilnahme an klinischen Studien der Universitdt Minster den PBI
ausfullten. Ziel der Studien war u. a. eine Erfassung der Therapieziele bei Patienten mit

chronischem Pruritus.

Chronische Wunden: Im Rahmen der retrospektiven Auswertung wurden
Studiendaten von n=264 Patienten mit chronischen Wunden ausgewertet. Urspringlich
wurden diese Daten in einer Beobachtungsstudie zur Prufung des Nutzens der Vacuum

Assisted Closure-Therapie bei chronischen Wunden durchgefiihrt.

Irritierte oder entziindete Haut: Es wurden Studiendaten von n=1886 Patienten
retrospektiv ausgewertet, die urspringlich in einer offenen, nicht kontrollierten

Langsschnittstudie im Rahmen einer Anwendungsbeobachtung erhoben wurden. In
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diese Studie wurden Patienten eingeschlossen, die zur Behandlung von irritierter Haut
und mit dem Wunsch nach Selbstmedikation mit Bepanthen Wund- und Heilsalbe eine
Apotheke aufsuchten. Hierzu wurde ein bundesweites Netz von Apotheken eingerichtet.
Die Patienten wurden beim Kauf von Bepanthen Wund- und Heilsalbe auf die Studie

angesprochen und unmittelbar beim Erstkontakt eingeschlossen.

Psoriasis: In der retrospektiven Auswertung wurden Daten von n=2449 Patienten
ausgewertet, die im Rahmen einer nicht-interventionellen Kohortenstudie im
Querschnitt erhoben wurden. Eingeschlossen wurden Patienten mit einer nach eigenen
Angaben &rztlich gesicherten Psoriasis. Die Rekrutierung erfolgte tiber den Deutschen
Psoriasis-Bund (DPB). Versendet wurde der Fragebogen als Beilage des PsoMagazins,
welches alle Mitglieder des DPB erhielten. Die Teilnehmer schickten den Fragebogen,
nachdem sie diesen ausgefillt hatten, im beiliegenden Freiumschlag dem CVderm per

Post zu.

Rosazea: In der retrospektiven Auswertung wurden Studiendaten von n=475 Patienten
genutzt, die in einer nicht-interventionellen Querschnittsstudie erhoben wurden. Die
Studie hatte die Erhebung der Krankengeschichte, der krankheitsbezogenen
Lebensqualitét, der Medikation und des Therapienutzen von Patienten mit Rosazea zum
Ziel. Die Rekrutierung der Patienten erfolgte tiber den Verein ,,Deutsche Rosazea Hilfe
e. V.“. Es wurden 3000 Fragebogen an Patienten verteilt. Der ausgefiillte Fragebogen

wurde im beiliegenden Freiumschlag an das CVderm per Post zuriickgesendet.

Vitiligo: Es wurden Studiendaten von n=1023 Patienten mit Vitiligo aus einer
bundesweiten Beobachtungsstudie zur Eignungstestung des PBI-Vit genutzt. In dieser
Studie wurden Fragebdgen an Mitglieder des Deutschen Vitiligo-Vereins und
verschiedene Selbsthilfegruppen versendet. 1023 Patienten sendeten den vollsténdig

ausgefullten Fragebogen an das CVderm zuriick.

Neben den genannten Diagnosen wurden des Weiteren die PBI-Versionen fir
Venenerkrankungen und fur die Ultraschallbehandlung chronischer Wunden in der
retrospektiven Auswertung berticksichtigt. Fir diese lagen zur Zeit der retrospektiven
Auswertung noch keine Studiendaten vor.

Die atopische Dermatitis ist als Diagnose im PBI-S flr entziundliche Hautkrankheiten

mit abgedeckt.
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Alle Patienten erhielten im Rahmen der oben genannten Studien ihre
diagnosespezifische PBI-Version, in der sowohl diagnoseiibergreifende als auch
diagnosespezifische Items zu finden sind.

2.1.3. Praktische Durchflihrung
Zunéchst wurden die unterschiedlichen Ziele (Items) nach ihren Themen bzw. Inhalten
gruppiert.
Es wurden diagnoselbergreifende (bergeordnete Themen zu den diagnosespezifischen
Items gebildet. Diesen Themen wurden die diagnosespezifischen Items zugeordnet. Die
Zuteilung der diagnosespezifischen Items zu den (bergeordneten Themen wurde im
Anschluss diskutiert.
Die in bisherigen Studien erhobenen Wichtigkeiten der diagnosespezifischen Items
wurden tabellarisch dargestellt. Am Ende der retrospektiven Auswertung lagen noch
keine Daten fir den PBI-V (Venenerkrankungen) und PBI-U (Ultraschallbehandlung
chronischer Wunden) vor, sodass deren Therapieziele zwar Themen zugeordnet,
allerdings nicht statistisch ausgewertet werden konnten.
Gezéhlt wurden hierbei jeweils die ,ziemlich® bis ,,sehr wichtigen Needs. Im
Anschluss wurden die Wichtigkeiten empirisch dargestellt und die Unterschiede
zwischen den verschiedenen Diagnosegruppen hervorgehoben. Es wurde sowohl
dargestellt, wie die Verteilung der Wichtigkeiten innerhalb der verschiedenen
Diagnosen als auch wie diejenige innerhalb der tibergeordneten Themen war.
Die Gruppierung aller Items nach ihren bergeordneten Themen (Inhalte) und die
Wichtigkeiten der einzelnen Items wurden im Folgenden fir die Entwicklung der
Generalversion (PBI 2.0) genutzt. Hilfsweise wurden die ,,mafBig™ bis ,,sehr* wichtigen
Needs in den einzelnen Diagnosen und im Zweifelsfalle die Korrelationen zwischen
einzelnen Items betrachtet.
Bei der Formulierung der Items fir den PBI 2.0 (Generalitems) wurden folgende
Kriterien maglichst beriicksichtigt: Die Items sollten leicht verstandlich sein. Nach
Maoglichkeit wurde auf mehrere zusammengefasste Ziele in einem Item verzichtet und
die Therapieziele durften kein bestimmter Zustand implizieren. So setzt das
Therapieziel ,,weniger Nebenwirkungen zu haben* voraus, dass Nebenwirkungen

bestehen.
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2.2. Qualitative Interviews
2.2.1. Erhebungszeitraum und Setting

Die Durchfiihrung der qualitativen Interviews erstreckte sich vom Juni bis August 2010.
Durchgefuhrt wurden die Interviews in den Ambulanzraumen des IVDP (Institut fir
Versorgungsforschung in der Dermatologie und in Pflegeberufen) sowie bei wenig
mobilen Patienten bei diesen zu Hause.

Die Rekrutierung der Patienten mit Psoriasis, atopischer Dermatitis und chronischen
Bein-Wunden erfolgte am Universitatsklinikum Eppendorf in der Ambulanz des
Instituts fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und in Pflegeberufen. Da das
Aufkommen an Vitiligo-Erkrankten in der Ambulanz zu gering war, wurden die an den
qualitativen Interviews teilnehmenden Vitiligo-Patienten Gber den Deutschen Vitiligo
Verein e. V. rekrutiert. Dieser stellte freundlicherweise seinen Email-Verteiler zur
Verfligung, um die Patienten Uber die Mdglichkeit der Teilnahme an dieser Studie zu
informieren, damit sie sich bei Interesse an die Studienleiter wenden konnten.

Nach Terminvergabe wurden die Interviews in der Ambulanz des IVDP unter
Zuhilfenahme eines zuvor erstellten Leitfadens flr eine qualitativ vergleichbare

Durchfiihrung der einzelnen Interviews gefuhrt.

2.2.2. Patienten
Im Rahmen der qualitativen Interviews wurden n=16 Patienten befragt, davon jeweils
n=4 Patienten mit folgenden Diagnosen: Psoriasis, atopische Dermatitis, Vitiligo und

chronische Bein-Wunden.

Interviewt wurden Patienten Uber 18 Jahre, welche sprachlich, korperlich und geistig in
der Lage waren, Interviews zu fihren. Mit der Wahl dieser Patientengruppen wurde
versucht, ein moglichst unterschiedliches Spektrum an dermatologischen Erkrankungen
abzudecken. Es wurden jeweils diagnosetypische Patienten gewahlt, sodass durch diese
Wahl eine insgesamt relativ exemplarische Alters- und Geschlechterverteilung erzielt

wurde.

2.2.3. Durchfihrung der Interviews
Es wurde zunéchst ein Leitfaden entwickelt, in dem das VVorgehen, Anweisungen und
die zu stellenden Fragen aufgefuhrt wurden (s. Anhang 1 ,Leitfaden fiir qualitative
Interviews*). Es handelte sich daher bei den durchgefiihrten Interviews um qualitative

Leitfaden-Interviews (Bortz & Doring 2006, S. 315). Um eine naturliche
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Gesprachssituation entstehen zu lassen, durfte der Interviewer die Einleitung sowie die
Fragen in seinen eigenen Worten wiedergeben. Fiir den Fall, dass der Patient nur wenig
auf eine Frage antwortete oder die Frage falsch verstanden hatte, wurden in dem
Leitfaden Nachfragen aufgefiihrt, die in dieser Situation zu stellen waren. Somit
handelte es sich um teilstrukturierte Interviews (Smith 2008, S. 57).

Es wurden vorab Test-Interviews gefuhrt, um die Praktikabilitat des Leitfadens sowie
das Verstandnis der Fragen zu testen und den Leitfaden ggf. zu Uberarbeiten.

Die einzelnen Interviews dauerten zwischen 30 und 90 Minuten. Dies hing insbesondere
davon ab, wie viel der Patient selbststandig auf die Fragen antwortete.

Die Interviews liefen wie folgt ab: In einer kurzen Einleitung informierte der
Interviewer den Patienten (ber das Ziel der Studie und die voraussichtliche Dauer der
Interviews. Es wurde darauf hingewiesen, dass die Teilnahme an den Interviews
freiwillig wadre, jederzeit abgebrochen oder widerrufen werden konne, dass die
Transkription und Auswertung pseudonymisiert durchgefiihrt wirden, dass der Patient
sich so viel Zeit nehmen kénne, wie er wolle, und es um seine ganz personliche Sicht
ginge. Nachdem der Interviewer den Ablauf der Interviews allgemein erklért hatte,
folgten zunéchst Fragen zur Erkrankungsgeschichte des Patienten.

Im Hauptteil des Interviews bekam der Patient nach und nach alle Generalitems
vorgelegt. Der Patient wurde aufgefordert zu berichten, wie er die Items verstehe. Eine
zusatzliche Frage war, wie andere Patienten mit derselben Erkrankung die Items wohl
verstehen. Falls es einem Patienten schwer gefallen ist, auf die Fragen zu antworten,
konnten verschiedene Nachfragen gestellt werden, wie z. B. ,Konnen Sie hierfiir
konkrete Beispiele nennen?.

Nachdem die Therapieziele zunédchst nacheinander durchgegangen wurden, wurde dem
Patienten eine Liste aller Generalitems mit der Frage vorgelegt, ob flr ihn wichtige
Therapieziele noch nicht enthalten waren. Anschlielend stellte der Interviewer konkrete
Fragen zu einzelnen Therapiezielen und nach Anderungswiinschen der Patienten.

Am Ende des Interviews folgten Fragen zu Alter, Schulabschluss, Beruf,
Erkrankungsdauer und Schweregrad. Die Interviews wurden mit einem Diktiergeréat

aufgezeichnet.

2.2.4. Auswertung der Interviews
Die auf Tonband aufgenommen Interviews wurden anschlielend transkribiert, d. h. in
ein Word-Dokument niedergeschrieben. Sprechpausen und Wortklang fanden keine

Berucksichtigung, lediglich der Wortlaut des Interviewers sowie des Interviewten.
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Die einzelnen Schritte zur Auswertung der Transkripte waren:

Zunachst wurden die einzelnen Transkripte nach Rechtschreibfehlern durchgesehen,

nach Themen und Fragen codiert und in einer Excel-Tabelle aufgearbeitet. Es blieben

nur klar relevante Texte ohne Doppelnennungen erhalten. Der auszuwertende Kerntext

wurde hervorgehoben und in folgende Kategorien geordnet:

a.

e.

Direkte Erlauterung / Assoziation zum Verstandnis des Items. Das
Gesagte des Interviewten ist nicht explizit auf andere bezogen.
Zusétzlich sind in dieser Kategorie Antworten auf Nachfragen
abgedeckt, falls der Interviewte zunéchst nicht zum Verstandnis sondern
z. B. zur personlichen Wichtigkeit geantwortet hat. Abgedeckt ist nicht
das sogenannte ,,Nachhaken®, z. B. auf die Frage ,,Was fallt lhnen noch

ein?"

Indirekte Assoziation, nicht explizit auf andere bezogen (d. h. sich aus
der Erzéhlung ergebend, offenbar nicht mehr direkt zum Verstandnis des

Items gehérend oder auf Nachfragen/Nachhaken hin genannt)

Indirekte Assoziation, auf andere mit derselben Erkrankung bezogen
(d. h. sich aus der Erzéhlung ergebend, offenbar nicht mehr direkt zum
Verstandnis des Items gehorend oder auf Nachfragen/Nachhaken hin

genannt)

Indirekte Assoziation, auf Patienten mit anderer Erkrankung bezogen
(d. h. sich aus der Erz&hlung ergebend und offenbar nicht mehr direkt
zum Verstéandnis des Items gehorend oder auf Nachfragen/Nachhaken

hin genannt)

Relevant fur anderes Ziel / andere Frage

Eine zweite Person Uberpriifte jeweils sowohl das Herausarbeiten des relevanten

Kerntextes als auch die Einteilung in die oben genannten Kategorien. Anschlief’end

wurde ein Konsens gefunden.

Jedes in Kategorien eingeteilte Exzerpt wurde in kiirzere Stichworte umgeschrieben.

Dieser Schritt erfolgte durch die beiden Studienleiter unabh&ngig voneinander, da

insbesondere in diesem Arbeitsschritt sowohl das individuelle Sprachverstandnis als

auch die eigene Interpretation von besonderer Bedeutung waren. Anschliefend wurden

die Exzerpte diskutiert und verglichen.
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Ein Beispiel hierfur ware: Exzerpt = "Also ich kann mir schon vorstellen, wenn jemand
so eine Hautkrankheit hat, die juckt und nasst, dass man da immer dran denkt, aber
eigentlich denke ich gar nicht an meine Fif3e." Stichworte = "Jucken und Nassen fiihren
dazu, dass man immer daran denkt".

Fir jedes Therapieziel wurden anschlielend die Exzerpte aller Patienten aufgelistet und
kenntlich gemacht, zu welcher Diagnose und zu welcher oben genannten Kategorie die
einzelnen Exzerpte gehorten. Die Studienleiter diskutierten die verschiedenen
Nennungen und fassten sie zusammen.

AnschlieRend fand eine Diskussion der Studienleiter Gber die Therapieziele statt und sie
hielten schriftlich die Anderungen und Konsequenzen fir die neu uberarbeiteten
Therapieziele fiir den PBI 2.0 fest, wie z. B. Neuformulierungen oder Reihenfolge der
Items.

Die Ergebniszusammenfassung fir jedes Item (resultierend aus der Zusammenfassung
der Exzerpte fiir jedes Therapieziel) sowie die Anderungen und Konsequenzen fiir den

PBI 2.0 werden im Ergebnisteil vollstdndig wiedergegeben.

2.3. Validierung des PBI 2.0

Fur die Validierung der entwickelten PBI 2.0-ltems wurde ein Fragebogen eingesetzt,
der die neu entwickelten Items aus den qualitativen Interviews im PNQ- und PBQ-
Format abfragte und einen Teil zur Feasibility-Prifung enthielt (Fragen nach
Verstandlichkeit, Vollstandigkeit der Items, Lénge des Fragebogens, Lesbarkeit,
Leichtigkeit der Beantwortung; anschlielend erhielten die Befragten die Mdglichkeit
fur eigene Anmerkungen und Kommentare). Darlber hinaus wurde die Lebensqualitét
mittels des Dermatology Life Quality Index (DLQI) sowie des EQ-5D zur allgemeinen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat abgefragt. Nach dem DLQI sowie dem EQ-5D
wurde der diagnosespezifische PBI (die urspriingliche Version) abgefragt. Zum Schluss
des Fragebogens befanden sich Fragen zur Statistik, wie z. B. Alter, Erkrankungsdauer
und Schulbildung.

Die Fragebdgen unterschieden sich nur in der diagnosespezifischen PBI-Version.

2.3.1. Erhebungszeitraum und Setting
Die Validierungsstudie wurde an vier verschiedenen Diagnosegruppen durchgefhrt:

Vitiligo, atopische Dermatitis, Psoriasis und chronischen Bein-Wunden.
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Patienten mit chronischen Wunden, Psoriasis und atopischer Dermatitis, die sich in der
Ambulanz des IVDP im UKE behandeln liel3en, erhielten ein Schreiben, mit der Bitte
um Teilnahme an der Studie. Die Patienten mit Vitiligo wurden ber den Deutschen
Vitiligo Verein e. V. rekrutiert. Dieser stellte freundlicherweise seinen Email-Verteiler
zur Verfugung, um die Patienten Uber die Mdoglichkeit der Teilnahme an der
Validierungsstudie zu informieren und sich bei Interesse bei der Studienleiterin zu

melden.

2.3.2. Patienten
An der PBI-Validierung nahmen n=379 Patienten teil, welche korperlich, geistig und
sprachlich in der Lage waren, den Fragebogen auszuftllen.
Es wurden insgesamt 814 Fragebdgen versendet: Vitiligo: 62, chronische Bein-
Wunden: 272, Psoriasis: 360 und Neurodermitis: 120. Ziel war eine Responser-Rate von

n=50 Fragebdgen je Diagnose.

2.3.3. Erhobene Daten
Es wurden Daten und Messinstrumente in folgender Reihenfolge erhoben:

e PBI 2.0: Bestehend aus dem PNQ und PBQ (mit den neuen
Therapiezielen)

e Art und Dauer der Therapie, alternativ war ,keine Therapie in den
letzten 12 Monaten* ankreuzbar

e Fragebogen zur Einschatzung des PBI (Fragen zur Vollstandigkeit,
Verstandlichkeit, schwer verstandlichen Items, Lénge, Lesbarkeit
und Maoglichkeit weitere Anregungen und Ideen zu notieren)

e DLQI: ,,Dermatologischer Lebensqualitdtsindex*

e EQ-5D: Generischer Lebensqualitatsfragebogen (EQ-5D)

e Diagnosespezifischer PBI (PBI-S fiir atopische Dermatitis und
Psoriasis, PBI-Vit fur Vitiligo, PBI-W fiir chronische Wunden).

e Allgemeine Angaben zu Geschlecht, Alter, Schulbildung,

Berufsausbildung und Erkrankungsdauer

2.3.4. Messverfahren
DLQI: Der Dermatology Life Quality Index (DLQI) wurde 1994 von Finlay und Kahn
entwickelt (Finaly & Kahn 1994).
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Der Fragebogen enthdlt zehn Fragen zur Auswirkung der Hauterkrankung auf die
Lebensqualitat der Patienten in der vergangenen Woche (Lewis & Finlay 2004). Die
Fragen beziehen sich auf Symptome, Gefihle, tagliche Aktivitaten, Arbeit, Schule,
Beziehungen und auf die Behandlung.

Der Patient kann auf einer 4-stufigen Likert-Skala antworten: ,,entféllt” oder ,,gar nicht*
= 0, ,etwas“ = 1, ,stark“ = 2 und ,sehr stark“ = 3. Aus den Antworten wird
anschlieBend ein Gesamtwert (0-30) errechnet. Hohe Werte bedeuten groRe
Auswirkungen der Hauterkrankung auf die Lebensqualitét.

Der Fragebogen ist in wenigen Minuten auszufillen, st spezifisch fir
Hauterkrankungen und wurde in einer Vielzahl von Studien eingesetzt. Der Fragebogen
wird in mehreren L&ndern eingesetzt und liegt in einer Vielzahl von Sprachen vor
(Basra et al.2008).

EQ-5D: Der EQ-5D (EuroQol Group 1990; Moock 2008) erfasst die
gesundheitsbezogene und krankheitsunspezifische Lebensqualitat. Entwickelt wurde der
Fragebogen von der EuroQol-Gruppe und wird in gesundheitsokonomischen, klinischen
sowie auf die Bevolkerung bezogenen Studien eingesetzt.

Der EQ-5D besteht aus einem Hauptteil, der finf Items beinhaltete und fiunf Bereiche
erfasst: Beweglichkeit bzw. Mobilitit, ,,fliir mich selbst sorgen®, allgemeine Tatigkeiten,
Schmerzen bzw. korperliche Beschwerden und Angst bzw. Niedergeschlagenheit, die
jeweils in drei Kategorien (keine, einige oder starke Probleme) beantwortet werden
kénnen.

Zusétzlich beinhaltet der EQ-5D eine visuelle Analogskala mit einem Wertebereich von
0 bis 100, mit deren Hilfe der Patient seinen aktuellen Gesundheitszustand angeben soll
(O=schlechter, 100=bester Gesundheitszustand).

Der EQ-5D ist ein kurzer Fragebogen, der diagnosetibergreifend und in einer Vielzahl
von Kosten-Nutzen-Analysen eingesetzt werden kann. Der Fragebogen liegt dhnlich
dem DLQI in mehreren Sprachen und landesspezifisch vor; urspringlich wurde der

Fragebogen in Englisch entwickelt.

2.3.5. Auswertungsverfahren
Die Daten der erhobenen Fragebdgen wurden in Excel-Tabellen eingegeben, ca. 10%
der Fragebdgen zufallig ausgewéhlt, eine Fehlerpriifung durchgefihrt und dabei
gefundene Fehler korrigiert. AnschlieBend wurden die Daten ins Statistikprogramm
SPSS exportiert und mit Hilfe von Haufigkeitstabellen und Plausibilitatsprifungen auf

fehlerhafte Eingaben durchgesehen und korrigiert.
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Alle Auswertungen erfolgten getrennt fiir die Diagnosen ,atopische Dermatitis®,
,,Psoriasis®, ,,Vitiligo® und ,,chronische Bein-Wunden*.

Es wurden flr die Fragebtgen PBI 2.0, PBI, DLQI und EQ-5D die Gesamtwerte nach
den jeweiligen Berechnungsvorschriften berechnet. Fir die PBI-Gesamtwerte wurde der
Nutzenwert jedes Items mit dem entsprechenden individuellen Wichtigkeitswert
multipliziert. Die sich ergebenden Produkte wurden durch die Summe aller
Wichtigkeitswerte geteilt und anschlieBend summiert. Aus dieser Berechnung ergeben
sich Werte im Bereich von 0 (kein Nutzen) bis 4 (maximaler Nutzen) (Augustin 2009a).
Die Freitextangaben zur Feasibility wurden ausgewertet, indem die originalen Angaben
nach Themen gruppiert wurden.

Die erhobenen Daten wurden gemal ihrem Skalierungsniveau deskriptiv ausgewertet.
Mittelwert, Median, Standardabweichung, Minimum und Maximum wurden bei
intervallskalierten ~ Variablen, Hdaufigkeiten und Angaben in Prozent bei
nominalskalierten Variablen dargestellt.

Es wurde die Ubereinstimmung der Angaben in den diagnosespezifischen
Therapiezielen des PBI mit den Generalitems des PBI 2.0 berechnet und fur jedes
Itempaar kappa (ein Mal} fir die Urteilsiibereinstimmung), Pearson p sowie der
prozentuale Anteil gleicher Angaben berechnet. Hierbei wurden im PNQ die Angaben
,.gar nicht* und ,,betrifft mich nicht“ gleichgesetzt, da in beiden das Erreichen des Ziels
irrelevant ist, sie daher gleichwertig sind und mit O kodiert werden. Im PBQ hingegen
musste unterschieden werden, ob ein Ziel nicht relevant war oder nicht erreicht wurde,
daher konnten die Angaben ,,gar nicht” und ,,betrifft mich nicht* nicht gleichgesetzt
werden.

Die konvergente Validitat des PBI 2.0 wurde durch die Pearson-Korrelation des PBI
2.0-Gesamtwertes mit den Gesamtwerten des diagnosespezifischen PBI und der
Lebensqualitatsinventare DLQI und EQ-5D geprift. Anschlieend wurden die
Korrelationen der diagnosespezifischen PBI-Gesamtwerte mit DLQI und EQ-5D
berechnet mit dem Ziel, beurteilen zu kdnnen, ob der PBI 2.0 die gleiche Validitat

aufweist wie die bisherigen PBI-Versionen.
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3. Ergebnisse

3.1. Retrospektive Auswertung

3.1.1. Gruppierung der diagnosespezifischen Items nach Themen
Die Items fir die diagnosespezifischen PBI-Versionen (Vitiligo, Akne, Handekzem,
Kosmetik (irritierte oder entziindete Haut), allergische Rhinitis, Psoriasis, chronische
Wunden, atopische Dermatitis) wurden nach folgenden Themen gruppiert (s. Tab.
3.1.1):

,»Gutes Aussehen“: Dieser Kategorie wurden Therapieziele zugeschrieben, die
von einer Verbesserung des AuBeren handeln, von Attraktivitit, sich lieber
zeigen zu mogen sowie sich weniger angestarrt zu fuhlen. Hier sind sowohl
diagnosespezifische Therapieziele vertreten wie zum Beispiel ,,keine sichtbaren
Vitiligo-Stellen mehr zu haben, als auch Therapieziele, die in mehreren
diagnosespezifischen PBI-Versionen vorkommen wie z. B. ,,sich mehr zeigen zu
mogen*‘.

»Geringer Behandlungsaufwand“: Es wurden Therapieziele subsumiert, die
subjektiv als Aufwand einer Behandlung zu bewerten sind. So werden in dieser
Kategorie beispielsweise Therapieziele wie ,,weniger Behandlungsaufwand zu
haben®, ,eine einfach anzuwendende Behandlung zu haben“ oder ,,weniger
Behandlungskosten zu haben* abgedeckt.

»Gute Vertraglichkeit*: Dieses Thema enthdlt sowohl das Item ,eine gut
vertragliche Behandlung zu erhalten® als auch ,,weniger Nebenwirkungen zu
erhalten, da aus weniger Nebenwirkungen eine besser vertragliche Behandlung
resultiert.

»Keine Verschlechterung*: Es wurde diesem Thema die Verschlechterung mit
,,schlimmere Beschwerden zu vermeiden® sowie die Furcht vor einem
Fortschreiten mit ,,keine Furcht vor dem Fortschreiten der Krankheit zu haben*
zugeordnet.

»Gutes psychisches Befinden*“: Dieser Kategorie wurden Therapieziele
zugeordnet, die auf negative sowie positive Geflhle, Lebenseinstellungen,
Selbstbewusstsein oder -akzeptanz abstellen, wie z. B. ,,weniger nervos zu sein®,
,Weniger gereizt zu sein“ oder ,,an Lebensfreude zu gewinnen®.

,Normales Alltags-, Freizeit- und Berufsleben*“: Da die Uberginge zwischen
Alltag, Freizeit und Beruf teilweise flieRend sind, wurden die entsprechenden

Therapieziele in dieser Kategorie zusammengefasst. Zu dieser Kategorie
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gehoren sowohl die Leistungsfahigkeit in Beruf und Alltag, als auch
Einschrankungen in Freizeitaktivitdten und Vitiligo- und Rosazea-spezifische
Therapieziele, die auf die Vertraglichkeit von Sonnenstrahlung im Freien
abzielen.

»Weniger Hautbeschwerden“: Es finden sich in dieser Kategorie sowohl
Therapieziele, die von einzelnen Beschwerden handeln, wie z. B. Juckreiz,
Brennen, Schmerzen oder Spannungsgefiihl, als auch Therapieziele, die auf
Hautbeschwerden generell abstellen, wie z. B. ,,weniger Beschwerden an der
Haut zu haben*.

»Weniger sonstige korperliche Beschwerden®: Unter ,,sonstigen korperlichen
Beschwerden® wurden Beschwerden zusammengefasst, die sich nicht direkt auf
die Haut beziehen, d. h. eventuell aus den Hautbeschwerden resultieren wie das
Item ,,besser schlafen zu kénnen®.

An allergischer Rhinitis Erkrankte haben stark krankheitsspezifische
Beschwerden, die allerdings nicht im Zusammenhang mit der Haut stehen. So
werden unter ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben® Therapieziele der
allergischen Rhinitis abgedeckt, wie z. B. ,,keinen Juckreiz an Augen, Nase oder
Gaumen mehr zu haben®“ oder ,,keine laufende oder verstopfte Nase mehr zu
haben®.

»Weniger Einschrdnkungen mit anderen Menschen*: In dieser Kategorie
wurden  oberflachliche Kontakte, Partnerschaften, Freundschaften,
Sexualkontakte sowie die Familie abgedeckt. Das Handekzem-spezifische
Therapieziel ,,andere anfassen zu konnen* wurde dieser Kategorie zugeteilt, da
es eine Art der sozialen Interaktion darstellt, wie z. B. das Hande-Geben.
»Generelle Besserung der Erkrankung®: Unter der ,,generellen Besserung*
wurde eine ,,Verbesserung der Haut* zusammengefasst wie auch ,,eine generelle
Heilung der Erkrankung.

»Weniger Symptome*: Es finden sich hier sowohl Rosazea- als wie Wund-
spezifische Therapieziele, die sich nicht unter ,,weniger Hautbeschwerden®
einordnen lassen, von den Patienten jedoch oft mit ,,ziemlich* bzw. ,,sehre
wichtig bewertet wurden, wie z. B. ,keine Hautrotung mehr zu haben®
(Rosazea) oder ,,keinen Ausfluss an der Wunde zu haben* (chronische Wunden).
»Wissen und Kontrolle*: In dieser Kategorie finden sich Therapieziele, die auf
ein besseres Wissen uber die Erkrankung abzielen, wie z. B. ,klare Diagnose

und Therapie zu finden* oder ,,mehr Informationen zur Erkrankung zu erhalten*
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sowie auf eine Kontrolle der Erkrankung bzw. Vertrauen in die Therapie
abstellende Therapieziele, wie z. B. ,cine Kontrolle tber Ihre Erkrankung
zuriick zu gewinnen®, ,,gegeniiber der Erkrankung weniger hilflos zu sein* oder
auf das Vertrauen abzielend ,,Vertrauen in die Therapie zu haben®.

Dartiber hinaus wurde das Vitiligo-spezifische Therapieziel ,,mehr Anerkennung

der Vitiligo als Krankheit zu finden* dieser Kategorie zugeordnet.

Einige Therapieziele des PBI-Kosmetik lassen sich nicht eindeutig den oben
genannten Kategorien zuordnen. So lie3 sich hier eine Kosmetik-spezifische
Zusatzkategorie bilden: ,,Der Haut etwas Gutes zu tun*.

Dieser Kategorie wurden die Therapieziele ,,sich weniger Sorgen um lhre Haut
zu machen®, ,,Ihrer Haut etwas Gutes zu tun‘ sowie ,,sich in Threr Haut wohler
zu fithlen* zugeordnet. Ersteres (Sorgen um Haut) zeigte eine hohe Korrelation
mit den Therapiezielen ,,sich attraktiver zu fihlen” und ,,sich mehr zeigen zu
mogen* (Kategorie ,,gutes Aussechen®). Das Therapieziel ,,der Haut etwas Gutes
zu tun“ korrelierte am hochsten mit ,,Ihre Haut zu beruhigen™ (Kategorie
,weniger Hautbeschwerden®) sowie mit ,,sich weniger Sorgen um lhre Haut zu
machen“ (Kategorie ,,der Haut etwas Gutes tun“). Das Therapieziel ,,sich in
Ihrer Haut wohler zu fiihlen* zeigte die hochste Korrelation mit ,,sich weniger
Sorgen um lhre Haut zu machen®, ,,Ihrer Haut etwas Gutes zu tun“ sowie ,,von
allen Hautverdnderungen geheilt zu sein® (Kategorie ,,generelle Besserung der
Erkrankung®).

Das Kosmetik-spezifische Therapieziel ,,nicht mehr so oft an die Beschwerden
erinnert zu werden® lieR sich keiner Kategorie zuordnen. Hohe Korrelationen
zeigte es sowohl mit ,,Vertrauen in die Therapie* (Kategorie ,,Wissen und
Kontrolle®), der Kategorie ,,gute Vertraglichkeit”, dem Therapieziel ,,weniger
Zeitaufwand mit der t&glichen Behandlung zu haben® (Kategorie ,,geringer
Behandlungsaufwand*) sowie mit dem Kosmetik-spezifischen Therapieziel

,,sich weniger Sorgen um Ihre Haut zu machen®.

Fir den PBI-UAW (Ultraschall), PBI-V (Venen) und fir die atopische
Dermatitis waren zur retrospektiven Auswertung noch keine Daten vorhanden
und sind daher in der Tabelle 3.1.1 nicht aufgefiihrt. Da flr die atopische

Dermatitis der PBI-S eingesetzt wird, wie fur Patienten mit Psoriasis und Akne,

27



ist fur die atopische Dermatitis die gleiche Einteilung der Items gultig wie fir
Psoriasis oder Akne.

Folgende Items der PBI-UAW- und PBI-V-Versionen kommen in den anderen
PBI-Versionen nicht vor, da sie diagnosespezifisch sind. Sie sind wie folgt
einzuordnen:

Venen: Das Item ,,ungehindert Sport treiben zu kénnen* wurde zu der Kategorie
»gute Vertrdglichkeit”, ,l&nger stehen oder sitzen konnen“ zu ,,normales
Alltags-, Freizeit- und Berufsleben®, , keine Kompressionsstriimpfe mehr tragen
zu miissen” zu ,,geringer Behandlungsaufwand*, ,,weniger Beschwerden an den
Beinen zu haben (z. B. Krampfe, Schweregefiihl)* zu ,weniger sonstige
Beschwerden® und ,,keine geschwollene Beine mehr zu haben* zu ,,weniger
sonstige korperliche Beschwerden‘ geordnet.

Das Item ,korperlich belastbarer zu sein“ lie sich in keine der Kategorien
einordnen.

Ultraschall: Die Items wurden wie folgt eingeordnet: ,,Eine schmerzarme
Behandlung zu bekommen* zu dem Thema ,,gute Vertraglichkeit und ,,eine

saubere Wunde zu haben® zu dem Thema ,weniger Symptome*.
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Tabelle 3.1.1: Patientendefinierte Therapieziele, grau=tbergeordnete Themen (% Angaben ,,ziemlich“ bzw. ,,sehr* wichtig; Skala von 1=gar nicht wichtig bis 5=sehr wichtig; 10096 &
alle gultige Angaben; leere Felder=Item in der diagnosespezifischen Version nicht enthalten)

Allergische
Handekzem Psoriasis Wunden Pruritus  Vitiligo Akne Rosazea Kosmetik Rhintis
Item n=249 n=2449 n=264 n=247 n=1023 n=925 n=475 n=1886 n=104

Thema: Gutes Aussehen
...das Aussehen zu verbessern 90,1
...sich (PNQ) / mich (PBQ) mehr zeigen zu mdgen 52,2 64,1 62,2 33,7 66,9 61,6 39,5 40,7 33,3
...sich weniger angestarrt zu fiihlen 45,4
...keine weillen Haare mehr zu haben 34,9
...sich (PNQ) / mich (PBQ) attraktiver zu fiihlen 45,3
...keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben 94,0
Geringer Behandlungsaufwand
...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 715 66,0 70,1 58,8 50,3 41,7 52,5 59,2
...weniger Zeitaufwand mit der téglichen Behandlung zu haben 78,3 70,3 87,2 59,4 445 53,5 39,1 57,7 50,0
...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein 79,9 66,6 95,5 76,0 34,4 447 64,1
...eine arztliche Behandlung zu vermeiden 67,0
...eine einfach anzuwendende Behandlung zu haben 77,5
Gute Vertraglichkeit

..weniger Nebenwirkungen zu haben / ...eine gut vertragliche Behandlung zu haben 70,7 67,6 82,4 60,2 37,7 41,8 44,5 88,2 61,2
Keine Verschlechterung
...keine weitere Verschlechterung der Rosazea zu erleiden 97,9
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben 80,4 89,1 71,4 78,9 55,9 50,0
...schlimmere Beschwerden zu vermeiden 77,4
Gutes psychisches Befinden
...sich (PNQ) / mich (PBQ) besser konzentrieren zu kénnen 54,7
...weniger nervods zu sein 55,7
...weniger gereizt zu sein 43,7
...das psychische Befinden zu verbessern 56,6
...weniger niedergeschlagen zu sein 40,2 51,1 71,7 42,4 51,8 45,1 19,3 46,1
...an Lebensfreude zu gewinnen 56,6 65,7 87,4 61,5 61,9 52,5 58,4 29,2 47,6
...mehr Selbstsicherheit und Selbstwertgefihl zu gewinnen 63,8
...sich (PNQ) / mich (PBQ) selbst besser akzeptieren zu kbnnen 60,0
Normales Alltags-, Freizeit- und Berufsleben
...ein normales Alltagsleben fuhren zu kdnnen 75,5 71,6 95,5 67,7 56,1 45,8 43,1
...Im Allltag leistungsfahiger zu sein 65,5 52,5 88,2 50,5 30,5 26,9 60,2
...weniger Einschrankungen in Alltag und Freizeit zu haben 43,3
...normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu kdnnen 63,9 67,4 85,1 50,5 51,6 37,7 37,8 69,9
...ein normales Berufsleben fihren zu kénnen 63,1 32,6 61,3 28,9 28,8 24,0 32,1
...weniger Belastungen im Berufsleben zu haben 21,9
...sich (PNQ) / mich (PBQ) bei der Arbeit besser konzentrieren zu kénnen 56,9
...in Alltag und Beruf keine Handschuhe mehr zu benétigen 711
...sich (PNQ) / mich (PBQ) normal waschen und duschen zu kénnen 53,6
...sich (PNQ) / mich (PBQ) ohne Beschwerden im Freien aufhalten zu kdnnen 93,2
...weniger Einschrankungen bei der Ernéhrung zu haben 44,1
...alle Kleidungsstiicke tragen zu kénnen 40,2
...Warme und Kélte besser zu vertragen 75,5
.wieder mehr in die Sonne gehen kénnen ODER ...weniger empfindlich gegentiber UV-
Licht und Sonne zu sein 60,2 60,0
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Weniger Hautbeschwerden

...weniger Beschwerden an der Haut zu haben

...schmerzfrei zu sein

...keinen Juckreiz mehr zu empfinden

...kein Brennen an der Haut mehr zu haben

...keine Schmerzen oder Brennen an der Haut mehr zu haben

...keine Spannungsgefiihle und Hauttrockenheit mehr zu haben

...eine weniger gereizte Haut zu haben

...lhre (PNQ) / meine (PBQ) Haut zu beruhigen

Weniger sonstige koérperliche Beschwerden

...keinen Juckreiz an Augen, Nase oder Gaumen mehr zu haben

...keine brennenden oder tranenden Augen mehr zu haben

...keinen Niesreiz mehr zu haben

...keine laufende oder verstopfte Nase mehr zu haben

...wieder frei durch die Nase atmen zu kdnnen

...weniger mide oder abgeschlagen zu sein

...besser schlafen zu kénnen

weniger Einschrankungen mit anderen Menschen

...In der Partnerschaft weniger belastet zu sein

...ein normales Sexualleben fuihren zu kénnen

...Ihre (PNQ) / meine (PBQ) Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten
Sozialkontakte: ...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kdnnen ODER
...leichter Sozialkontakte zu haben ODER ...sich (PNQ) / mich (PBQ) im Kontakt mit
anderen wohler zu fiihlen

...andere anfassen zu kénnen

Generell Besserung der Erkrankung

...eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren

Besserung/Heilung der gesamten Erkrankung (..von allen Hautveranderungen geheilt
zu sein ODER ...an der Wunde / den Wunden geheilt zu sein ODER ...von allen
Beschwerden geheilt zu sein ODER ...von Krampfadern geheilt zu sein ODER ...eine
Besserung der Hautveranderungen zu erreichen (HE)

Weniger Symptome (nicht Beschwerden)

...keine Hautrétung mehr zu haben

...keine Pusteln mehr zu haben

...keinen Ausfluss an der Wunde zu haben

...keinen unangenehmen Geruch an der Wunde zu haben

Wissen und Kontrolle

...eine klare Diagnose und Therapie zu finden

...Vertrauen in die Therapie zu haben ODER ...Vertrauen in die Behandlung zu haben
...eine Kontrolle Gber lhre (PNQ) / meine (PBQ) Erkrankung zuriick zu gewinnen
...mehr Informationen zur Erkrankung zu erhalten

...gegeniiber der Krankheit weniger hilflos zu sein

...mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu finden

Der Haut etwas Gutes tun (Kosmetik)

...sich weniger Sorgen um |hre (PNQ) / mir weniger Sorgen um meine (PBQ) Haut zu
machen

...lhrer (PNQ) / meiner (PBQ) Haut etwas Gutes zu tun

...sich in Ihrer (PNQ) / mich in meiner (PNQ) Haut wohler zu fiihlen

Passt nicht gut in die Kategorien

...nicht mehr so oft an die Beschwerden erinnert zu werden

81,5
90,8
83,1

49,8
46,9

46,6

43,4
63,9

94,4

86,3
93,2

61,6
77,1
58,4

43,8

47,5
46,8
46,6

39,8

87,6

90,3

76,9

85,7
79,4

95,1

78,8
74,4

84,8

72,4

99,2

93,1
90,2

87,9
95,1

53,1
97,0
69,8

71,4

46,9
32,7
54,6

35,7

75,3

94,0
93,9

15,8

34,1
31,3
28,2

29,5

82,6

87,6
86,4

81,7
79,7

30,4
33,0
35,8

16,6

36,1
28,2
25,6

43,2

89,1

63,2
74,7

49,1

51,3
74,1

29,0

91,8

94,7
81,9

84,6
84,8
78,5

93,5

58,0

87,8
85,0

30,7

45,8

80,8

83,3

61,4
76,5
82,7

72,3

85,4
76,0
77,7
90,4
88,5
75,5
62,1

33,0
27,5

89,2

76,7
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3.1.2. Betrachtung der Haufigkeiten innerhalb der Diagnosen
In der retrospektiven Auswertung der verschiedenen diagnosespezifischen PBI-
Versionen zeigten sich stark unterschiedliche Wichtigkeiten der einzelnen Items.
Teilweise handelte es sich hierbei um diagnosespezifische Items, die nur in einer
Diagnosegruppe eingesetzt wurden, teilweise handelte es sich um Items, die in
mehreren Diagnosegruppen zu finden waren. Aufgrund der teilweise stark voneinander
abweichenden Wichtigkeitsangaben lieR sich eine Rangordnung der Items erstellen.
Beispielhaft flr die verschiedenen Diagnosen wurden im Folgenden Rangordnungen fr
die Diagnosen Handekzem, Vitiligo, Psoriasis und chronische Wunden erstellt.
Bei der Betrachtung der Rangordnungen fiel auf, dass diagnosespezifische Items oder
Items, die Fragen zu diagnosetypischen Beeintrachtigungen an der Haut beinhalteten,
von allen Diagnosegruppen als besonders wichtig bewertet wurden. So gaben Patienten
bei Items, die auf die Beschwerden an der Haut abstellen, besonders hohe Wichtigkeiten
an.
Im Allgemeinen zeigte sich, dass bei Items zu Alltag, Beruf, Kontakt mit Mitmenschen
und Partnerschaft im Vergleich zu Items, die auf die Therapie abstellen, weniger h&ufig
,ziemlich oder ,sehr wichtig angegeben wurden. Ahnliche Angaben lieRen sich in
nahezu allen Diagnosen in der Beantwortung von Items finden, die auf den Aufwand
der Behandlung abstellten, wie z. B. ,weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben®, ,,weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein®
sowie ,,Vertrauen in die Therapie zu haben.
Das Item ,besser schlafen zu konnen“ wurde von der Mehrheit der Diagnosen mit
,»ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig bewertet. Bei diesem Item lag der Durchschnitt bei 40%

bis 50% ,,ziemlich* bzw. ,,sehr* wichtig.

In der Diagnose Handekzem fiel die besonders hohe Wichtigkeit von Therapiezielen
auf, die auf eine Verbesserung der Hautverdnderung abstellten (s. Tab. 3.1.2-1). So
fanden sich die haufigsten Angaben von ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig bei den ltems
,eine Besserung der Hautverdnderung zu erreichen* und ,,keinen Juckreiz mehr zu
haben®. Items, die direkt auf die psychische Belastung abzielten, wurden weniger haufig
mit ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig beantwortet, wie ,,an Lebensfreude zu gewinnen®

(56,6%) bzw. ,,weniger niedergeschlagen zu sein® (40,2%).
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Tabelle 3.1.2-1: Wichtigkeiten Handekzem (% Patienten mit Angabe von ,,ziemlich* oder ,,sehr*
wichtig; Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr wichtig; n=249; 100% £ alle glltige Angaben)

Diagnosespezifische Items HE % ziemlich/sehr wichtig
eine Besserung der Hautveranderung zu erreichen 94,4
Vertrauen in die Therapie zu haben 93,2
keinen Juckreiz mehr zu empfinden 90,8
eine klare Diagnose und Therapie zu finden 86,3
kein Brennen an der Haut mehr zu haben 83,1
schmerzfrei zu sein 81,5
weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein 79,9
weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben 78,3
ein normales Alltagsleben fuhren zu kénnen 75,5
weniger eigene Behandlungskosten zu haben 71,5
in Alltag und Beruf keine Handschuhe mehr zu bendtigen 71,1
weniger Nebenwirkungen zu haben 70,7
im Alltag leistungsféahiger zu sein 65,5
normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kdnnen 63,9
andere anfassen zu kdnnen 63,9
ein normales Berufsleben flihren zu kdnnen 63,1
an Lebensfreude zu gewinnen 56,6
sich mehr zeigen zu mégen 52,2
besser schlafen zu kdnnen 49,8
in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 46,9
Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 46,6
mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen 43,4
weniger niedergeschlagen zu sein 40,2

Patienten mit Psoriasis bewerteten Therapieziele, die auf eine Heilung bzw.
Verbesserung der Hautverdnderungen abzielen, besonders haufig mit ,,ziemlich® bzw.
,»sehr wichtig, wie z. B. ,,von allen Hautverdnderungen geheilt zu sein“ (90,3%) oder
,»eine schnelle Verbesserung der Haut zu erfahren* (87,6%) (s. Tab. 3.1.2-2). Ahnlich
wichtig wurde das Item ,,Vertrauen in die Therapie zu haben® (85,7%) bewertet. Items,
die auf den Kontakt mit anderen bzw. Partnerschaft abzielten wurden weniger haufig

mit ,,ziemlich* bzw. ,,sehr* wichtig bewertet (40-50%).
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Tabelle 3.1.2-2: Wichtigkeiten Psoriasis (% Patienten mit Angabe von ,,ziemlich* oder ,,sehr*
wichtig; Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr wichtig; n=2449; 100% 2 alle gultige Angaben)

Diagnosespezifische ltems Psoriasis

% ziemlich/sehr wichtig

von allen Hautveranderungen geheilt zu sein

eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren
Vertrauen in die Therapie zu haben

keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben
eine Kontrolle Uber lhre Erkrankung zuriick zu gewinnen
keinen Juckreiz mehr zu empfinden

eine klare Diagnose und Therapie zu finden

ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen

weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben
weniger Nebenwirkungen zu haben

normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen
weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein
weniger eigene Behandlungskosten zu haben

an Lebensfreude zu gewinnen

sich mehr zeigen zu mdgen

schmerzfrei zu sein

kein Brennen an der Haut mehr zu haben

im Alltag leistungsfahiger zu sein

weniger niedergeschlagen zu sein

in der Partnerschaft weniger belastet zu sein

ein normales Sexualleben fiihren zu kénnen

Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten
besser schlafen zu kdnnen

mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen
ein normales Berufsleben fihren zu kdnnen

90,3
87,6
85,7
80,4
79,4
77,1
76,9
71,6
70,3
67,6
67,4
66,6
66,0
65,7
64,1
61,6
58,4
52,5
51,1
47,5
46,8
46,6
43,8
39,8
32,6

Insbesondere bei Patienten mit Vitiligo lieR sich ein krankheitsabh&ngiges Muster in der

Beantwortung von Therapiezielen finden. So wurden ltems, die auf eine Verbesserung

der sichtbaren Hautverédnderungen sowie auf Wissen und Kontrolle tber die Erkrankung

abstellten, wie ,,Vertrauen in die Therapie zu haben* (86,4%), ,,eine klare Diagnose und

Therapie zu finden* (87,6%) oder ,,mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu

finden* haufig mit ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig bewertet (s. Tab. 3.1.2-3). Dies ist

einerseits auf die hohe psychische Belastung zurtickzufiihren, die durch die weiRRen

Flecken auf der Haut entsteht, andererseits maglicherweise auf die von den Erkrankten

wahrgenommene mangelhafte gesellschaftliche bzw. arztliche Akzeptanz der Vitiligo

als ernst zu nehmende Krankheit.

33



Tabelle 3.1.2-3: Wichtigkeiten Vitiligo (% Patienten mit Angabe von ,,ziemlich* oder ,,sehr*
wichtig; Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr wichtig; n=1023; 100% 2 alle gtiltige Angaben)

Diagnosespezifische Items Vitiligo % ziemlich/sehr wichtig
keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben 94,0
eine klare Diagnose und Therapie zu finden 87,6
Vertrauen in die Therapie zu haben 86,4
von allen Hautverdnderungen geheilt zu sein 82,6
gegenuber der Krankheit weniger hilflos zu sein 81,7
mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu finden 79,7
keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben 78,9
sich mehr zeigen zu mégen 66,9
an Lebensfreude zu gewinnen 61,9
weniger empfindlich gegenuber UV-Licht und Sonne zu sein 60,2
sich selbst besser akzeptieren zu kdnnen 60,0
ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 56,1
weniger niedergeschlagen zu sein 51,8
normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kdnnen 51,6
weniger eigene Behandlungskosten zu haben 50,3
weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben 44,5
weniger Nebenwirkungen zu haben 37,7
keine weifRen Haare mehr zu haben 34,9
weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein 34,4
in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 34,1
ein normales Sexualleben fiihren zu kénnen 31,3
im Alltag leistungsfahiger zu sein 30,5
mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen 29,5
ein normales Berufsleben fihren zu kdnnen 28,8
Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 28,2
keinen Juckreiz mehr zu empfinden 15,8

Die Patienten mit chronischen Wunden bewerteten Therapieziele mit ,,ziemlich“ bzw.
»sehr wichtig, die auf eine Heilung bzw. Besserung der diagnosespezifischen
Hautbeschwerden, z. B. ,schmerzfrei zu sein“ (95,1%) bzw. Linderung von
zusétzlichen Symptomen, wie z. B. ,keinen Ausfluss an der Wunde zu haben“ oder
,keinen unangenchmen Geruch an der Wunde zu haben®, abzielten (s. Tab. 3.1.2-4).
Waéhrend das Fuhren eines normalen Berufslebens weniger hdufig mit ,,ziemlich® bzw.
,,sehr wichtig bewertet wurde (61,3%), wurde das normale Alltagsleben sehr haufig
mit ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig bewertet (95,5%). Dies ware erklarbar durch das
durchschnittlich héhere Erkrankungsalter im Gegensatz zu den anderen Diagnosen.

Insgesamt gaben die Patienten mit chronischen Wunden bei allen Items mit einem

Anteil von mehr als 50% ,,ziemlich* bzw. ,,sehr* wichtig an.

34



Tabelle 3.1.2-4: Wichtigkeiten chronische Wunden (% Patienten mit Angabe von ,,ziemlich* bzw.
»sehr® wichtig; Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr wichtig; n=264; 100% 2 alle giiltige Angaben)

Diagnosespezifische Items chronische Wunden % ziemlich/sehr wichtig
an der Wunde / den Wunden geheilt zu sein 99,2
ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 95,5
Vertrauen in die Therapie zu haben 95,1
schmerzfrei zu sein 95,1
keinen Ausfluss an der Wunde zu haben 93,1
keinen unangenehmen Geruch an der Wunde zu haben 90,2
keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben 89,1
im Alltag leistungsfahiger zu sein 88,2
eine klare Diagnose und Therapie zu finden 87,9
an Lebensfreude zu gewinnen 87,4
weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein 87,2
weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben 87,2
normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen 85,1
Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 84,8
weniger Nebenwirkungen zu haben 82,4
besser schlafen zu kdnnen 78,8
in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 74,4
mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kdnnen 72,4
weniger niedergeschlagen zu sein 71,7
weniger eigene Behandlungskosten zu haben 70,1
sich mehr zeigen zu mégen 62,2
ein normales Berufsleben fiihren zu kbnnen 61,3

3.1.3. Vergleich der Wichtigkeiten der Ubergeordneten Themen in den
verschiedenen Diagnosen

Die in 3.1.1. entwickelten und beschriebenen (bergeordneten Themen, wie ,,gutes
Aussehen®, ,,geringer Behandlungsaufwand* oder ,,gute Vertraglichkeit fassen sowohl
diagnosespezifische als auch diagnoseubergreifende Therapieziele zusammen. Haufig
sind mehrere Therapieziele einer Diagnose einem Thema zugeteilt.
Bei der Betrachtung des Therapieziels mit der hochsten Wichtigkeit in einer Diagnose
innerhalb eines bestimmten Themas im Vergleich zu den Therapiezielen mit der
hochsten Wichtigkeit in anderen Diagnosen zeigte sich, dass die verschiedenen
Ubergeordneten Themen in den Diagnosen nicht von gleicher Wichtigkeit sind und
abhingig von dem ,,Beschwerdeprofil* der Erkrankung bewertet werden.
Im Folgenden wurden diese krankheitsspezifischen Unterschiede an ausgewahlten
ubergeordneten Themen dargestellt. In den Ubergeordneten Themen ,,gutes Aussehen®,

,geringer Behandlungsaufwand“ und ,,Wissen und Kontrolle* wurden zusétzlich
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wortgleich in allen diagnosespezifischen PBI vorkommende Items des jeweiligen

Themas betrachtet.

Beispiel 1: Ubergeordnetes Thema ,,gutes Aussehen*

Das Thema ,,gutes Aussehen™ wurde von den verschiedenen Diagnosegruppen sehr
unterschiedlich bewertet. Die stark unterschiedliche Verteilung der Wichtigkeiten stellt
die Abbildung 3.1.3-1 dar. Der grofite Anteil der Angaben von ,,ziemlich* oder ,,sehr*
wichtig liel3 sich bei den Diagnosegruppen Vitiligo (94,0%) und Rosazea (90,1%)
finden (s. Abb. 3.1.3-1). Dies lasst sich eventuell auf die diagnosespezifischen
Symptome und Hautveranderungen dieser Erkrankungen zuriickfiihren. Weniger héufig
beantworteten die Patienten mit Pruritus (33,7%) oder allergischer Rhinitis (33,3%) die
Items mit ,ziemlich“ oder ,sehr“ wichtig. Ursache hierfiir konnten die recht
spezifischen und von den anderen Diagnosen abweichenden Symptome, die sich nicht
auf die Optik der Haut konzentrieren, sein.

Wird das Item ,,sich mehr zeigen zu mogen® (s. Tab. 3.1.3-2) betrachtet, welches in
allen diagnosespezifischen PBI vorkommt und dem Thema ,gutes Aussehen
zugeordnet ist, so fallt auf, dass die haufigste Angabe von ,,ziemlich“ oder ,,sehr*
wichtig in den Diagnosen Vitiligo (66,9%), Psoriasis (64,1%) und chronischen Wunden
(62,2%) zu finden war. Die Patienten mit Rosazea gaben im Gegensatz hierzu nur mit

39,5% ,,ziemlich* oder ,,sehr* wichtig an.

Wichtigkeiten Thema "gutes Aussehen"

AR | 1 333
Kosmetik | ] 453
Rosazea | ] 90,1
Akne ] 61,6

vitiigo | 1 94,0
Pruritus ] 33,7

Wunden ]l 62,2

PSO | 1 64,1
HE ] 52,2

verschiedene Diaghosen

0 20 40 60 80 100
% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-1: Thema ,,gutes Aussehen* (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich* oder ,,sehr*
wichtig; n=104 bis 2449; 100% £ alle guiltige Angaben)
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Wichtigkeiten Item " sich mehr zeigen zu mogen"

AR | ) 333
Kosmetik | 1 40,7
Rosazea | ] 39,5
Akne ] 61,6

Vitiigo | 1 66,9
Pruritus ] 33,7

Wunden 1 62,2

PSO | ] 64,1
HE ] 52,2

0 20 40 60 80 100
% ziemlich / sehr wichtig

verschiedene Diagnosen

Abbildung 3.1.3-2: Item ,,sich mehr zeigen zu mégen* (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich“ oder
»sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% £ alle gliltige Angaben)

Beispiel 2: Ubergeordnetes Thema ,,geringer Behandlungsaufwand“

Besonders haufig waren die Angaben von ,ziemlich® bzw. ,,sehr” wichtig in den
Diagnosen chronische Wunden sowie Handekzem zu finden (79,9% bis 95,5%) (s. Abb.
3.1.3-3). Erklart werden kann dies durch den hohen pflegerischen Aufwand in der
Versorgung von chronischen Wunden, die hédufig spezieller Verbandsmaterialien
bedurfen sowie einer mehrmaligen téglichen Pflege. Zusatzlich sind Patienten mit
chronischen Wunden durch ihr durchschnittlich hoéheres Alter in der Versorgung
eventuell auf fremde Hilfe angewiesen. In Diagnosen mit durchschnittlich jlingeren
Erkrankten und einem durchschnittlich geringeren pflegerischem Aufwand wie Akne,
Rosazea oder Vitiligo lassen sich im Gegensatz zu den Wundpatienten die Angaben
,ziemlich“ / ,sehr* wichtig weniger haufig finden (50,3-53,5%).

Bei der Betrachtung der in allen Diagnosen vorkommenden und dem (bergeordneten
Thema ,,geringer Behandlungsaufwand* zugeordneten Items ,,weniger Zeitaufwand mit
der Behandlung zu haben® (s. Tab. 3.1.3-4) war die hiufigste Angabe von ,,ziemlich*
oder ,,sehr* wichtig mit 87,2% bei den Patienten mit chronischen Wunden zu finden

gefolgt von den Patienten mit Handekzem und Psoriasis.
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Wichtigkeiten Thema "geringer Behandlungsaufwand"

AR | 1 77,5
S Kosmetik | 1 67,0
§ Rosazea | 1 52,5
2 Akne | 1 535
a Vitiligo | 1 50,3
g Pruritus | 1 76,0
° Wunden | 1 95,5
El PSO | 1 70,3
g HE : : ‘ 7 79,9 ‘

0 20 40 60 80 100
% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-3: Thema ,,geringer Behandlungsaufwand“ (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich*
oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle gultige Angaben)

Wichtigkeiten Item "weniger Zeitaufwand mit der Behandlung zu haben"

< AR | ] 50,0

§ Kosmetik | 1 57,7

& Rosazea | ] 39,1

° Akne | 1 53,5

S Vitiligo | 1 44,5

E Pruritus | 1 59,4

§ Wunden | 1 87,2

g PSO | 1 70,3

HE ] 78,3
0 20 40 60 80 100

% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-4: Item ,,weniger Zeitaufwand mit der Behandlung zu haben* (% Patienten mit
Angabe ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle guiltige Angaben)

Beispiel 3: Ubergeordnetes Thema ,,gute Vertriglichkeit*

Haufige Angaben von ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig haben in der Beantwortung von
Therapiezielen zu dem Thema ,gute Vertriglichkeit“ insbesondere Patienten mit
kosmetischen Beschwerden (88,2%) und Patienten mit chronischen Wunden (95,5%)
gemacht (s. Abb. 3.1.3-5). Weniger haufig bewerteten Patienten mit Rosazea (44,4%),
Akne (41,8%) und Vitiligo (37,7%) Therapieziele zur ,,guten Vertraglichkeit* mit
»ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig. Anzunehmen ist, dass die Bewertung der Wichtigkeit
von der Art der Behandlung, teilweise Uberhaupt dem Vorliegen einer Behandlung,
sowie der aus dem subjektiven Leidensdruck resultierenden Akzeptanz von
Nebenwirkungen abhangt. So ist es wahrscheinlicher, dass ein Patient in arztlicher
Behandlung mit einem eventuell verschreibungspflichtigen Medikament eher eine
schlechtere Vertraglichkeit akzeptieren wird als ein Patient, dessen Beeintrachtigungen

subjektiv eher leicht sind.
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Eine hohe psychische Belastung durch Beschwerden bzw. sichtbare Symptome an der
Haut moge hingegen zu einer weniger hohen Bewertung der Wichtigkeit fiihren und
erklart die weniger haufigen Angaben von ,,ziemlich® bzw. ,sehr wichtig in den
Diagnosen Vitiligo, Rosazea und Akne.

An dieser Stelle wurde auf eine Darstellung eines einzelnen Items verzichtet, da dem
Thema ,,gute Vertraglichkeit™ nur die Items ,,weniger Nebenwirkungen zu haben* bzw.
»eine gut vertrdgliche Behandlung zu haben* zugeordnet waren und in den

diagnosespezifischen PBI-Versionen jeweils nur eines der Items vorkam.

Wichtigkeiten Thema "gute Vertraglichkeit"

AR 1 61,2
Kosmetik ] 88,2
Rosazea ] 44,5
Akne ] 41,8
Vitiligo 1 37,7
Pruritus 1 76,0
Wunden 1 82,4
PSO 1 70,3
HE 1 70,7

verschiedene Diagnosen

0 20 40 60 80 100

% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-5: Thema ,,gute Vertriglichkeit“ (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich* oder ,,sehr*
wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle gultige Angaben)

Beispiel 4: Ubergeordnetes Thema ,,keine Verschlechterung®

Besonders haufig lielen sich Angaben von ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig bei Patienten
mit Rosazea (97,9%) und chronischen Wunden (89,1%) finden (Abb. 3.1.3-6).
Zuriickfiihren ldsst sich die haufige Angabe von ,,ziemlich® bzw. ,sehr* wichtig bei
Patienten mit Rosazea einerseits auf die krankheitsspezifische Formulierung des Items
,keine weitere Verschlechterung der Rosazea zu erleiden® und andererseits auf die
starke Furcht vor einer Verschlechterung.

Weniger haufig wurde ,,ziemlich® bzw. ,,sehr wichtig beispielsweise von Patienten mit
Akne (55,9%) genannt.

Es wurde auf die Darstellung cines einzelnen Items verzichtet, da dem Thema ,,keine
Verschlechterung® nur die Therapieziele ,,keine weitere Verschlechterung der Rosazea
zu erleiden®, ,keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben® und
»schlimmere Beschwerden zu vermeiden“ zugeordnet waren und in den

diagnosespezifischen PBI-Versionen jeweils nur eines der Items vorkam.
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Wichtigkeiten Thema "keine Verschlechterung”

AR ] 50,0
Kosmetik 1 77,4
Rosazea 1 97,9

Akne ] 55,9

Vitiligo ] 78,9

Pruritus | 1 71,4
Wunden ] 89,1

PSO ] 80,4
0 26 4‘0 éo 86 160

verschiedene Diagnosen

% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-6: Thema ,,keine Verschlechterung® (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich* oder
»sehr® wichtig; n=104 bis 2449; 100% £ alle gultige Angaben)

Beispiel 5: Ubergeordnetes Thema ,,Wissen und Kontrolle*

In nahezu allen Diagnosen wurden Items zu dem Thema ,,Wissen und Kontrolle* sehr
hiaufig mit ,ziemlich“ bzw. ,sehr wichtig beantwortet und es gab nur leichte
Abweichungen in der Bewertung der Therapieziele zwischen den Diagnosen (s. Abb.
3.1.3-7). Am héufigsten lieRen sich Angaben von ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig bei
den Patienten mit chronischen Wunden (95,1%), Pruritus (94,0%) und Handekzem
(93,2%) finden, weniger haufig machten diese Angaben Patienten mit Akne (74,7%).
Leichte Abweichungen zwischen den Diagnosegruppen in der Beantwortung der
Therapieziele zu ,,Wissen und Kontrolle ergeben sich mdglicherweise aus dem
Beschwerdeprofil der Erkrankung, der subjektiven Belastung, der Kontrollierbarkeit
und Erklarbarkeit der Erkrankung, der aktuellen Forschung sowie der gesellschaftlichen
und &rztlichen Akzeptanz.

Das Item ,,Vertrauen in die Therapie / Behandlung zu haben® (s. Abb. 3.1.3-8) kam in
samtlichen diagnosespezifischen PBI-Versionen vor und zeigte &hnlich héufige
Angaben von ,ziemlich® bzw. ,sehr wichtig wie die allgemeinen Betrachtung des

Themas ,,Wissen und Kontrolle*.
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Wichtigkeiten Thema "Wissen und Kontrolle"
AR | ] 76,7

S Kosmetik | ] 83,3
§ Rosazea | ] 84,8
g Akne | 1 74,7
2, Vitiligo | 1 87,6
2 Pruritus ] 94,0
% Wunden : ] 95,1
e PSO | ] 85,7
g HE ] 932

0 26 4‘0 éo éo 160

% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-7: Thema ,,Wissen und Kontrolle* (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich* oder
»sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle glltige Angaben)

Wichtigkeiten Item "Vertrauen in die Therapie/Behandlung zu haben”
c AR | 1 76,7
@ Kosmetik | ] 83,3
% Rosazea | ] 84,6
[a] Akne 1 74,7
2 vitiigo | 1 86,4
E Pruritus ] 93,9
§  wunden | 1 95,1
g PSO | ] 85,7
HE | ] 932
0 20 40 60 80 100
% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 3.1.3-8: Item ,,Vertrauen in die Therapie / Behandlung zu haben“ (% Patienten mit
Angabe ,,ziemlich* oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle gtiltige Angaben)

Beispiel 6: Ubergeordnetes Thema ,,weniger Hautbeschwerden*

Besonders haufig lieRen sich Angaben von ,,ziemlich* oder ,,sehr* wichtig bei Patienten
mit Pruritus (97,0%), chronische Wunden (95,1%) und Handekzem (90,8%) finden (s.
Abb. 3.1.3-9). Dieses erklart sich moglicherweise aus dem Beschwerdeprofil der
Diagnosen, welches hauptsachlich durch starke Beschwerden an der Haut, wie
Schmerzen oder Juckreiz charakterisiert ist.

Weniger hiufig geben Patienten mit Vitiligo (15,8%) und Akne (35,8%) ,,ziemlich*
bzw. ,,sehr” wichtig an. Dies steht am ehesten im Zusammenhang mit den Symptomen
an der Haut, die die Patienten eventuell nicht klar als Beschwerden sondern vielmehr als
asthetische Beeintrachtigung erkennen sowie der hohen psychischen Belastung, die
nicht nur auf die Symptome an der Haut zurlickzufiihren ist, sondern auch auf die

Isolation durch das eigene Aussehen und die Akzeptanz der Erkrankung.
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An dieser Stelle wurde auf die Darstellung eines einzelnen Items verzichtet, da dem
Thema ,,weniger Hautbeschwerden® viele unterschiedliche diagnosespezifische Items

zugeordnet waren, die nur in einzelnen diagnosespezifischen PBI-Versionen vorkamen.

Wichtigkeiten Thema "weniger Hautbeschwerden”
Kosmetik | ] 935
§ Rosazea 1 74,1
% Akne | ] 35,8
a Vitiligo 1 15,8
% Pruritus ] 97,0
E Wunden ] 95,1
g PSO ] 77,1
> HE ] 90,8
0 20 40 60 80 100
% ziemlich / sehr wichtig

Abbildung 4.1.3-9: Thema ,,weniger Hautbeschwerden®. (% Patienten mit Angabe ,,ziemlich“ oder
,»sehr* wichtig; n=247 bis 2449; 100% 2 alle gliltige Angaben)

3.1.4. Zusammenfassende Items (nach Ubergeordneten Themen sortiert)

Im Folgenden werden die diagnosespezifischen Items thematisch aufgelistet und
Themen-zusammenfassende Items dargestellt.

Die aus der retrospektiven Auswertung entwickelten zusammenfassenden Items decken
die Ziele folgender Diagnosen ab:

Handekzem, Psoriasis, Wunden, Pruritus, Vitiligo, Akne, Rosazea, Kosmetik, atopische
Dermatitis, die speziellen Fragebégen zur Ultraschallbehandlung chronischer Wunden
(PBI-U) und fur Venenerkrankungen (PBI-V).

Die allergische Rhinitis wurde nicht berucksichtigt, da diese Erkrankung keine

klassische Hauterkrankung ist und wesentlich spezifischere Items benétigt.

3.1.4.1. Thema: ,,Gutes Aussehen*

Die Rangliste der diagnosespezifischen Items mit den hdchsten Wichtigkeiten innerhalb
der verschiedenen Diagnosen:

Die diagnosespezifischen PBI-Versionen enthielten teilweile mehr als nur ein Item,
welches dem Thema ,,gutes Aussehen* zugeordnet wurde. In Tabelle 3.1.4.1 wurden
alle Diagnosen mit dem jeweils haufigsten Item in einer Rangliste dargestellt.

Das Item ,,keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben® wurde am h&ufigsten mit
»ziemlich® bzw. ,,sehr” wichtig bewertet (94,0%) (s. Tab. 3.1.4.1) und entspricht
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aufgrund des unterschiedlichen Beschwerdeprofils mdglicherweise bei der Vitiligo dem

Ziel der anderen Diagnosen ,,weniger Beschwerden an der Haut zu haben®.

Tabelle 3.1.4.1: Rangliste der Wichtigkeiten ,,gutes Aussehen (% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel
(etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% 2 alle glltige Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehériges Item % ist Ziel
Pruritus 33,7 ...sich mehr zeigen zu mégen 41,7
Kosmetik 45,3 ...sich attraktiver zu fiihlen 61,0
HE 52,2 ...sich mehr zeigen zu mégen 66,9
Akne 61,6 ...sich mehr zeigen zu mdgen 85,6
Wunden 62,2 ...sich mehr zeigen zu mégen 87,8
Psoriasis 64,1 ...sich mehr zeigen zu mégen 77,5
Rosazea 90,1 ...das Aussehen zu verbessern 96,1
Vitiligo 94,0 ...keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben 98,3

Die Items des Themas ,,gutes Aussehen* werden zusammengefasst in:
Item 1: ,,...mich weniger unattraktiv zu fithlen*
Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische Items zusammen:

,,Das Aussehen zu verbessern*

,»Sich mehr zeigen zu mogen*

,,Sich weniger angestarrt zu fihlen*

,,Keine weiflen Haare mehr zu haben

,,Sich attraktiver zu fihlen*

,,Keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben*

Sémtliche diagnosespezifischen Items handelten von sichtbaren Veranderungen der
Haut (z. B. ,,keine weillen Haare mehr zu haben*) und vom Aussehen (,,das Aussehen
zu verbessern®, ,,sich attraktiver zu fihlen*), daher lie3en sie sich in ,,mein Aussehen zu
verbessern“ oder ,,mich weniger unattraktiv zu fithlen* zusammenfassen.

Das neu generierte Item sollte nicht nur auf eine Verbesserung des Aussehens sondern
auf eine Verbesserung des AuReren abzielen, die einher geht mit sich wohler und
attraktiver zu fihlen. Dies bedeutet, dass das Ziel nicht nur eine Verbesserung der
auleren, eventuell dsthetischen Beeintrachtigung sondern auch eine Verbesserung des
aus der Optik resultierenden ,,Sich-Nicht-Wohl-Fiihlens* sein sollte. Es sollte weder auf
eine rein duBere Attraktivitat noch auf eine durch das AuRere entstehende Schénheit mit
diesem Therapieziel abgestellt werden, sondern vielmehr auf die Abwesenheit von
schlechtem oder nicht zufrieden stellendem Aussehen. Daher beinhaltet das entwickelte

Ziel eine doppelte Verneinung: ,,...mich weniger unattraktiv zu fithlen”, um zu
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vermeiden, dass ausschlieBlich ein perfektes AuBeres unter diesem Item von den

Patienten verstanden wird.

3.1.4.2. Thema: ,,Geringer Behandlungsaufwand*
Es wurde teilweise pro Diagnose mehr als nur ein Item dem Thema ,,geringer
Behandlungsaufwand‘ zugeordnet.
Die Patienten mit chronischen Wunden gaben ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig am
haufigsten bei dem Therapieziel ,,weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu
sein“ an (s. Tab. 3.1.4.2). Weniger hdufig bewerteten die Patienten mit Vitiligo und
Rosazea das Therapieziel ,,weniger eigene Behandlungskosten zu haben® mit

»ziemlich® bzw. ,,sehr wichtig.

Tabelle 3.1.4.2: Rangliste der Wichtigkeiten ,,geringer Behandlungsaufwand“ (% ziemlich/sehr
wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% = alle gultige Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel

Vitiligo 50,3 ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 66,0

Rosazea 52,5 ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 77,3
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen

Akne 53,5 Behandlung zu haben 87,3

Kosmetik 67,0 ...eine arztliche Behandlung zu vermeiden 83,0
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen

Psoriasis 70,3 Behandlung zu haben 90,1
...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen

Pruritus 76,0 Zu sein 83,0
...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen

HE 79,9 Zu sein 91,4
...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen

Wunden 95,5 Zu sein 99,6

Die Items des Themas ,,geringer Behandlungsaufwand“ wurden zusammengefasst
in:
Item 2: ...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben
Item 3: ...weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben zu miissen
Diese Items fassen folgende diagnosespezifische Items zusammen:
,,Weniger eigene Behandlungskosten zu haben*
., Weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlung zu haben*
., Weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein*

,,Eine drztliche Behandlung zu vermeiden*

Der Behandlungsaufwand deckte verschiedene Faktoren ab, wie z. B. den Zeitaufwand,

eine einfach anzuwendende Behandlung zu haben und eine &rztliche Behandlung zu

vermeiden, beinhaltete allerdings nicht die Behandlungskosten. Dies zeigte die nur
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méaRig hohe Korrelation der Wichtigkeiten der Behandlungskosten mit der des
Aufwands der Behandlung: Akne r=0,52; Handekzem r=0,67; Vitiligo r=0,63; Wunden
r=0,35; Pruritus r=0,61.

Ob der Begriff ,,Aufwand“ zur besseren Abgrenzung von Aufwand und
Behandlungskosten durch den Begriftf ,,Miihe ersetzt werden konnte, war fraglich. Der
Begriff Mihe impliziert eine beschwerliche Tatigkeit, hier wéren Patienten nicht erfasst,
die die Behandlung an sich nicht muhsam fénden, aber dennoch den Aufwand fir grof3
hielten und z. B. weniger Zeit fir die Behandlung investieren wollten. Daher wurde
anschlielend in den qualitativen Interviews der Zusammenhang bzw. die Abgrenzung
von Aufwand und Behandlungskosten tberprft.

Der in dem Item ,,weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein® zusétzlich
enthaltene Aspekt der Selbstbestimmung sollte mit dem Item ,,Kontrolle 0ber Ihre

Erkrankung zu gewinnen* abgedeckt sein.

3.1.4.3. Thema: ,,Gute Vertraglichkeit*
Es wurde teilweise je Diagnose mehr als nur ein Item dem Thema ,gute
Vertrdglichkeit™ zugeordnet.
Die Patienten mit kosmetischen Behandlungen sowie mit chronischen Wunden machten
die haufigste Angabe von ,,ziemlich“ bzw. ,,sehr* wichtig (s. Tab. 3.1.4.3). Weniger

h&ufig gaben Patienten mit Vitiligo und Akne ,,ziemlich“ bzw. ,,sehr* wichtig an.

Tabelle 3.1.4.3: Rangliste der Wichtigkeiten ,,gute Vertriglichkeit*“ (% wichtig/sehr wichtig; % ist
Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% £ alle giiltigen Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel
Vitiligo 37,7 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 49,4
Akne 41,8 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 68,4
Rosazea 445 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 63,3
Pruritus 60,2 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 62,8
Psoriasis 67,6 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 80,3
HE 70,7 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 83,1
Wunden 82,4 ...weniger Nebenwirkungen zu haben 93,3
Kosmetik 88,2 ...eine gut vertragliche Behandlung zu haben 96,3

Die Items des Themas ,,gute Vertraglichkeit* wurden zusammengefasst in:
Item 4: ...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten
Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische ltems zusammen:

,,Eine schmerzarme Behandlung zu bekommen*

,,Weniger Nebenwirkungen zu haben*
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,,Eine gut vertragliche Behandlung zu haben*

Da es allen Diagnosegruppen wichtig war, eine gut vertrdgliche Behandlung zu
erhalten, bzw. weniger Nebenwirkungen zu haben, wurden diese Items in ,eine
Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten” zusammengefasst.

Ob Patienten unter diesem Item auch Risiken einer Behandlung verstehen, wie z. B.

Langzeitschaden, wurde in den qualitativen Interviews untersucht.

3.1.4.4. Thema: ,,Keine Verschlechterung*
Das diagnosespezifische Item ,keine weitere Verschlechterung der Rosazea zu
erleiden” wurde von den Patienten mit Rosazea am héufigsten mit ,,ziemlich* bzw.
,,sehr wichtig bewertet (s. Tab. 3.1.4.4).
Im Gegensatz zu den Patienten mit Rosazea bewerteten die Patienten mit Akne und
Pruritus das Item ,,keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben zu

55,9% und 71,4% mit ,,ziemlich* bzw. ,,sehr wichtig.

Tabelle 3.1.4.4: Rangliste der Wichtigkeiten ,,keine Verschlechterung* (% ziemlich/sehr wichtig; %
ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% 2 alle giiltige Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit

Akne 55,9 zu haben 78,8
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit

Pruritus 71,4 zu haben 81,0

Kosmetik 77,4 ...schlimmere Beschwerden zu vermeiden 89,1
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit

Vitiligo 78,9 zu haben 91,1
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit

Psoriasis 80,4 zu haben 91,8
...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit

Wunden 89,1 zu haben 96,7
...keine weitere Verschlechterung der Rosazea zu

Rosazea 97,9 erleiden 98,5

Die Items des Themas ,,keine Verschlechterung® wurden zusammengefasst in:

Item 4: ...keine Verschlechterung der Krankheit zu erfahren

Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische ltems zusammen:
,,Keine weitere Verschlechterung der Rosazea zu erleiden*
,,Keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheit zu haben*
,.Schlimmere Beschwerden zu vermeiden‘

,,Sich weniger Sorgen um Ihre Haut zu machen*

46



Den verschiedenen Diagnosegruppen war sowohl ,keine Verschlechterung der
Krankheit zu erleiden sehr wichtig als auch ,,keine Furcht vor einem Fortschreiten zu
haben®. Es stellte sich hier die Frage, ob es bei der ,,Furcht vor Fortschreiten® eher um
die psychische Belastung (Furcht) oder um die Verschlechterung der Erkrankung an
sich (dem Fortschreiten) geht. In der Entwicklung der Ubergeordneten Themen lud
,keine Furcht vor einem Fortschreiten zu haben* bei drei Diagnosegruppen auf den
psychosozialen Faktor und bei drei Diagnosegruppen auf den generellen
Heilungsfaktor. Das Item enthielt daher beide Aspekte. Im Generalitem wurde das Item
auf das Fortschreiten reduziert, da der psychische Aspekt mit einem weiteren Item

erfasst wurde.

3.1.4.5. Thema: ,,Gutes psychisches Befinden“
Mit 87,4% bewerteten die Patienten mit chronischen Wunden das Item ,an
Lebensfreude zu gewinnen® als ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig (s. Tab. 3.1.4.5). Die
Patienten mit kosmetischen Behandlungen gaben mit nur 29,2% an, das Item ,,ziemlich*

bzw. ,,sehr* wichtig zu finden.

Tabelle 3.1.4.5: Rangliste der Wichtigkeiten ,,gutes psychisches Befinden* (% ziemlich/sehr
wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% = alle gultige Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel
Kosmetik 29,2 ...an Lebensfreude zu gewinnen 43,4
Akne 52,5 ...an Lebensfreude zu gewinnen 75,4
HE 56,6 ...an Lebensfreude zu gewinnen 71,8
Pruritus 61,5 ...an Lebensfreude zu gewinnen 67,2
Vitiligo 61,9 ...an Lebensfreude zu gewinnen 76,3
...mehr Selbstsicherheit und Selbstwertgefiihl zu
Rosazea 63,8 gewinnen 78,7
Psoriasis 65,7 ...an Lebensfreude zu gewinnen 75,1
Wunden 87,4 ...an Lebensfreude zu gewinnen 97,5

Die Items des Themas ,,gutes psychisches Befinden“ wurden zusammengefasst in:
Item 6: ... an Lebensfreude zu gewinnen
Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische Items zusammen:
,,Das psychische Befinden zu verbessern*
,Weniger niedergeschlagen zu sein*
,»An Lebensfreude zu gewinnen*
Item 7: ...an Selbstsicherheit zu gewinnen
Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische ltems zusammen:

,,Mehr Selbstsicherheit und Selbstwertgefiihl zu gewinnen*
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,,Sich selbst besser akzeptieren zu kdnnen*
,.Sich in Ihrer Haut wohler zu fiihlen*

Item 8: ... sich besser konzentrieren zu kénnen

Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische Items zusammen:
,,.Sich besser konzentrieren zu kdnnen*

,Weniger nervos zu sein“

Die diagnosespezifischen Items sind inhaltlich sehr unterschiedlich und werden daher
nicht von einem Generalitem wie "sich psychisch besser fiihlen" abgedeckt. Dieses
zeigen die verschiedenen Korrelationen:

Korrelation ,,Lebensfreude* und ,,sich selbst akzeptieren*: Vitiligo r=0,67

Korrelation ,,Lebensfreude‘ und ,,Konzentration*: Pruritus r=0,37

Korrelation ,,Lebensfreude‘ und ,,nervos: Pruritus r=0,43

Korrelation ,,Konzentration*“ und ,,nervos*: Pruritus r=0,52

Fiir das Item ,,an Selbstsicherheit zu gewinnen® wurde nicht die Formulierung ,,mehr
Selbstsicherheit zu erlangen® gewihlt, da dies voraussetzt, dass der Patient bereits etwas
Selbstsicherheit hat.

3.1.4.6. Thema: ,Normales Alltags-, Freizeit- und Berufsleben“
Es wurden teilweise pro Diagnose dem Thema ,normales Alltags-, Freizeit- und
Berufsleben mehrere Items zugeordnet.
Die Patienten mit chronischen Wunden haben das Item ,.ein normales Alltagsleben
fihren zu kénnen* mit 95,5% als ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig bewertet (s. Tab.
3.1.4.6).
Die Patienten mit kosmetischen Behandlungen gaben hingegen weniger héaufig

,»ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig an (43,1%).
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Tabelle 3.1.4.6: Rangliste der Wichtigkeiten ,,normales Alltags-, Freizeit- und Berufsleben* (%
ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% 2 alle gultige

Angaben)

Diagnose % ziemlich / sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel
Kosmetik 43,1 ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 56,2
Akne 45,8 ...ein normales Alltagsleben fihren zu kénnen 66,3

...weniger empfindlich gegenuber UV-Licht und

Vitiligo 60,2 Sonne zu sein 82,6
Pruritus 67,7 ...ein normales Alltagsleben fihren zu kénnen 75,7
Psoriasis 71,6 ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 79,2
HE 75,5 ...ein normales Alltagsleben flihren zu kénnen 87,3
Rosazea 75,5 ...Wéarme und Kélte besser zu vertragen 92,3
Wunden 95,5 ...ein normales Alltagsleben flihren zu kénnen 99,2

Die Items des Themas ,,normales Alltags-, Freizeit- und Berufsleben“ wurden

zusammengefasst in:

Item 9: ...ein normales Alltagsleben fiihren zu konnen

Diese Items fassen folgende diagnosespezifische Items zusammen:

,,Ein normales Alltagsleben flihren zu kénnen*

,,Im Alltag leistungsfahiger zu sein*

,Weniger Einschrankungen in Alltag und Freizeit zu haben*

,,Normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen*

,,ungehindert Sport treiben zu kdnnen*

,,Ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen*

,,Weniger Belastungen im Berufsleben zu haben*

,,In Alltag und Beruf keine Handschuhe mehr zu bendétigen*

,,Sich normal waschen und duschen zu kénnen*

,,Langer stehen oder sitzen zu kénnen*

,Weniger Einschrankungen bei der Ernédhrung zu haben*

,»Alle Kleidungsstiicke tragen zu kénnen*

,,Wérme und Kalte besser zu vertragen*

,.Wieder mehr in die Sonne gehen kdnnen*

., Weniger empfindlich gegeniiber UV-Licht und Sonne zu sein®

,,Nicht mehr so oft an die Beschwerden erinnert zu werden*

Ob die normale Freizeit der Patienten durch den Alltag abgedeckt wurde, war fraglich.

Zu Freizeit wirde beispielsweise auch Urlaub zahlen, der nicht unter Alltag subsumiert

werden kann. In diesem Fall wére eine Trennung der Generalitems ,,Alltag” und

,Freizeit™ notig. Dies zeigte auch die Korrelation der Items Alltag und Freizeit: Akne
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r=0,65; Handekzem r=0,57; Vitiligo r=0,70; chronische Wunden r=0,46; Kosmetik
r=0,61; Pruritus r=0,52. In den qualitativen Interviews war daher zu prufen, ob die
Patienten unter einem normalen Alltagsleben auch ein normales Freizeitleben
verstanden haben oder ob zwei getrennte Items nétig sind. Arbeit wurde hingegen von
den Patienten vermutlich unter Alltag subsumiert.

Das Item ,,Warme und Kalte besser zu vertragen war zu Rosazea-spezifisch und wurde

weggelassen.

3.1.4.7. Thema: ,,Weniger Hautbeschwerden*

Es wurden viele verschiedene Items, die auf Beschwerden an der Haut abstellten und
teilweise diagnosespezifisch formuliert waren, dem Thema ,,weniger Hautbeschwerden®
zugeordnet.

Zu 97,0% gaben die Patienten mit Pruritus an, das Item ,keinen Juckreiz mehr zu
empfinden® ,,ziemlich“ oder “sehr* wichtig zu finden, gefolgt von den Patienten mit
chronischen Wunden, die mit 95,1% das Item ,,”schmerzfrei zu sein* mit ,,ziemlich*
bzw. ,sehr” wichtig bewertet haben (s. Tab. 3.1.4.7). Die Patienten mit Vitiligo
bewerteten das Item ,keinen Juckreiz mehr zu empfinden weniger haufig mit

»ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig.

Tabelle 3.1.4.7: Rangliste der Wichtigkeiten ,,weniger Hautbeschwerden* (% ziemlich/sehr wichtig;
% ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% £ alle gultige Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig  zugehoriges Item % ist Ziel
Vitiligo 15,8 ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 25,6
Akne 35,8 ...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 55,5
...keine Spannungsgefiihle und
Rosazea 74,1 Hauttrockenheit mehr zu haben 88,3
Psoriasis 77,1 ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 86,0
HE 90,8 ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 95,9
Kosmetik 93,5 ...weniger Beschwerden an der Haut zu haben 97,7
Wunden 95,1 ...schmerzfrei zu sein 99,6
Pruritus 97,0 ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 98,0

Die Items des Themas ,,weniger Hautbeschwerden* wurden zusammengefasst in:

Item 10: ...keine Beschwerden an der Haut zu haben

Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische ltems zusammen:
,,Weniger Beschwerden an der Haut zu haben*
,,Schmerzfrei zu sein“

,,Keinen Juckreiz mehr zu empfinden*
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,,Kein Brennen an der Haut mehr zu haben*

,,Keine Schmerzen oder Brennen an der Haut mehr zu haben*
,,Keine Spannungsgefihle und Hauttrockenheit mehr zu haben*
,,Eine weniger gereizte Haut zu haben*

,,Meine Haut zu beruhigen*

,,Keine Hautrétung mehr zu haben*

,,Keine Pusteln mehr zu haben*

,.Keinen Ausfluss an der Wunde zu haben*

,,Keinen unangenehmen Geruch an der Wunde zu haben*

,,Eine saubere Wunde zu haben*

Die diagnosespezifischen Items haben allesamt verschiedene Empfindungen an der
Haut, wie Spannungsgefihl, gereizte Haut oder Brennen zum Thema. Das Item ,,keinen
Juckreiz mehr zu empfinden® (Pruritus) wurde dem Thema ,,weniger Haubeschwerden*
zugeordnet, da angenommen wurde, dass belastender Juckreiz von den Patienten auch

als ,,Beschwerde* wahrgenommen wiirde.

3.1.4.8. Thema: ,,Weniger sonstige korperliche Beschwerden*
Die Patienten mit chronischen Wunden haben das Item ,,besser schlafen mit 78,8% als
»ziemlich® bzw. ,sehr wichtig beurteilt (s. Tab. 3.1.4.8). Im Gegensatz hierzu
bewerteten Patienten mit Akne dieses Item nur mit 16,6% als ,,ziemlich* oder ,,sehr*

wichtig.

Tabelle 3.1.4.8: Rangliste der Wichtigkeiten ,,weniger sonstige kdrperliche Beschwerden* (%
ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100%=2alle giltigen
Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel
Akne 16,6 ...besser schlafen zu kénnen 33,3
Kosmetik 30,7 ...besser schlafen zu kénnen 42,8
Psoriasis 43,8 ...besser schlafen zu kénnen 51,6
HE 49,8 ...besser schlafen zu kénnen 62,1
Pruritus 71,4 ...besser schlafen zu kénnen 80,2
Wunden 78,8 ...besser schlafen zu kdnnen 94,6

Das Item des Themas ,,weniger sonstige korperliche Beschwerden* entspricht den
bisherigen Einzelitems:

Item 11: ...besser schlafen zu konnen
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Dieses Einzelsymptom ,,besser schlafen zu konnen* bezog sich nicht direkt auf die Haut
und wurde von vielen Patienten verschiedener Diagnosegruppen als besonders wichtig

beurteilt. Es wurde daher unveréndert beibehalten.

3.1.4.9. Thema: ,,Weniger Einschrankungen mit anderen Menschen*
Es wurden verschiedene diagnosespezifische Items dem Thema ,,weniger
Einschrankungen mit anderen Menschen* zugeordnet.
Die Patienten mit chronischen Wunden bewerteten das Item ,,Ihre Angehdrigen und
Freunde weniger zu belasten* mit 84,8% als ,,ziemlich® oder ,,sehr” wichtig (s. Tab.
3.1.4.9). Patienten mit Rosazea bewerteten hingegen das Item ,,leichter soziale Kontakte

zu haben* nur mit 29,0% als ,,ziemlich* bzw. ,,sehr* wichtig.

Tabelle 3.1.4.9: Rangliste der Wichtigkeiten ,,weniger Einschrankungen mit anderen Menschen
(% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% £ alle giiltige
Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges ltem % ist Ziel
Rosazea 29,0 ...leichter Sozialkontakte zu haben 47,6
Vitiligo 34,1 ...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 55,7
...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu
Akne 43,2 kdnnen 67,5
Kosmetik 45,8 ...sich im Kontakt mit anderen wohler zu fuihlen 61,7
Psoriasis 47,5 ...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 60,8
Pruritus 54,6 ...Inre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 59,9
HE 63,9 ...andere anfassen zu kdnnen 75,8
Wunden 84,8 ...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 93,4

Die Items des Themas ,,weniger Einschrinkungen mit anderen Menschen*“ wurden
zusammengefasst in:
Item 12: ...mich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen
Item 13: ...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten
Diese Items fassen folgende diagnosespezifische Items zusammen:
,.In der Partnerschaft weniger belastet zu sein*
,,Ein normales Sexualleben fiihren zu kénnen*
,Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten
Sozialkontakte:
,,Mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kénnen*
,,Leichter Sozialkontakte zu haben

,,Sich im Kontakt mit anderen wohler zu fiihlen*
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,,Andere anfassen zu kdnnen*
Es sollte zwischen Familie/Freunden/Partnern und oberflachlicheren Alltagskontakten
unterschieden werden.
Die Korrelation des Familien- und des Kontakt-ltems betrug in einzelnen
Diagnosegruppen: Akne r=0,56, Psoriasis r=0,54, Pruritus r=0,52, chronische Wunden
r=0,54, Handekzem r=0,56 und Vitiligo r=0,63. Die Korrelation zeigt, dass die Items
nicht redundant waren (max. 40% gemeinsame Varianz). Es waren daher beide
Generalitems notwendig.
In den nachfolgenden qualitativen Interviews war zu prufen, ob mit diesen beiden Items
die eigene Belastung hinsichtlich oberflachlicher Kontakte und Nahestehender
(Familie/Freunde/Partner) sowie eine Belastung der Nahestehenden abgedeckt wurden.
So konnen sowohl die eigene Belastung hinsichtlich nahestehender Personen als auch
deren Belastung einander bedingen und daher hdufig zusammen auftreten.

3.1.4.10. Thema: ,,Generelle Besserung der Erkrankung*
Es wurden verschiedene teilweise diagnosespezifische Items dem Thema ,,generelle
Besserung der Erkrankung zugeordnet.
Nahezu allen Diagnosen schien dieses Thema von groRer Wichtigkeit zu sein. So
bewegten sich die Wichtigkeitsangaben zwischen 75,3% ,,ziemlich® / ,,sehr wichtig
(Pruritus) und 99,2% bei den chronischen Wunden (s. Tab. 3.1.4.10).

Tabelle 3.1.4.10: Rangliste der Wichtigkeiten ,,generelle Besserung der Erkrankung* (%
ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% £ alle gultige
Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges ltem % ist Ziel

Pruritus 75,3 ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein 79,4

Kosmetik 80,8 ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein 91,0

Vitiligo 82,6 ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein 91,7

Akne 89,1 ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein 96,8

Psoriasis 90,3 ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein 97,9
...eine schnellere Verbesserung der Haut zu

Rosazea 91,8 erfahren 96,8
...eine Besserung der Hautveranderungen zu

HE 94,4 erreichen 99,2

Wunden 99,2 ...an der Wunde / den Wunden geheilt zu sein 99,6

Die Items des Themas ,generelle Besserung der Erkrankung® wurden
zusammengefasst in:
Item 14: ...eine schnelle Verbesserung der Erkrankung zu erfahren

Dieses Item fasst folgende diagnosespezifischen Items zusammen:
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,,Eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren*
,Von allen Hautverdnderungen geheilt zu sein*

,»An der Wunde / den Wunden geheilt zu sein*

,,Eine Besserung der Hautveranderungen zu erreichen*

,.Jhrer Haut etwas Gutes zu tun*

Die generelle Besserung der Erkrankung war bei allen Diagnosen ,,ziemlich* bis ,,sehr*
wichtig. Das Item "Heilung aller Hautverdnderungen™ hatte starke Deckeneffekte und
lieferte daher nur wenig Information, da angenommen werden konnte, dass alle
Patienten eine generelle Heilung winschten. Aus diesem Grund handelte das
entwickelte Generalitem speziell von einer schnellen Verbesserung. Das genaue

Verstindnis von ,,schnelle Verbesserung* wurde in den qualitativen Interviews gepruft.

3.1.4.11. Thema: ,,Wissen und Kontrolle*
Das Thema ,,Wissen und Kontrolle® scheint allen Diagnosen ,,ziemlich® bis ,,sehre

wichtig zu sein (Akne: 74,7%, chronische Wunden: 95,1%) (s. Tab. 3.1.4.11).

Tabelle 3.1.4.11: Rangliste der Wichtigkeiten ,,Wissen und Kontrolle“ (% ziemlich/sehr wichtig; %
ist Ziel (etwas bis sehr wichtig) n=247 bis 2449; 100% 2 alle gliltige Angaben)

Diagnose % ziemlich/sehr wichtig zugehdriges Item % ist Ziel
Akne 74,7 ...Vertrauen in die Therapie zu haben 90,0
Kosmetik 83,3 ...Vertrauen in die Behandlung zu haben 93,9
...eine Kontrolle uber Ihre Erkrankung zurlick zu
Rosazea 84,8 gewinnen 89,8
Psoriasis 85,7 ...Vertrauen in die Therapie zu haben 90,6
Vitiligo 87,6 ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 92,5
HE 93,2 ...Vertrauen in die Therapie zu haben 98,4
Pruritus 94,0 ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 97,2
Wunden 95,1 ...Vertrauen in die Therapie zu haben 99,6

Die Items des Themas ,,Wissen und Kontrolle* wurden zusammengefasst in:
Item 15: ...Kontrolle tGber Ihre Erkrankung zu gewinnen
Dieses Item fasst folgende diagnosespezifische ltems zusammen:

,,Eine klare Diagnose und Therapie zu finden*

,,Eine Kontrolle Gber Ihre Erkrankung zurtick zu gewinnen*

,Mehr Informationen zur Erkrankung zu erhalten*

,,Gegenuber der Krankheit weniger hilflos zu sein*

,,Mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu finden*

,Vertrauen in die Therapie zu haben*

54



,,Vertrauen in die Behandlung zu haben*

Die Items ,,Kontrolle iiber die Erkrankung® und ,,Vertrauen in die Therapie* waren den
verschiedenen Diagnosen zu einem GroBteil ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig. Die
,Kontrolle {iber die Erkrankung®“ fand sich auch in dem Item ,,Vertrauen in die
Therapie® wieder, das sich aus dem Kontrollwunsch und dem Heilungswunsch
zusammensetzt.

In den qualitativen Interviews wurde anschlieBend geprift, ob das Vertrauen der
Patienten als Vertrauen in die Wirksamkeit oder Vertraglichkeit verstanden wurde und
ob ,,Vertrauen in die Therapie/Behandlung zu haben unter Kontrolle zu subsumieren

war.

Folgende vorlaufige Generalitems wurden entwickelt:
1. ...mich weniger unattraktiv zu fuhlen
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben
...weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben zu miissen

...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten

2
3
4
5. ...keine Verschlechterung der Krankheit zu erfahren
6. ...an Lebensfreude zu gewinnen

7. ...an Selbstsicherheit zu gewinnen

8. ...sich besser konzentrieren zu kdnnen

9. ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen

10. ...keine Beschwerden an der Haut zu haben

11. ...besser schlafen zu konnen

12. ...mich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fuhlen
13. ...meine Angehorigen und Freunde weniger zu belasten

14. ...eine schnelle Verbesserung der Erkrankung zu erfahren

15. ...Kontrolle iiber Ihre Erkrankung zu gewinnen

3.2.  Auswertung der qualitativen Interviews

3.2.1. Die Patienten — soziodemographische und klinische Merkmale
Es wurden von Juni bis August 2010 qualitative Interviews mit 16 Patienten geflhrt,
davon jeweils n=4 Patienten mit folgenden Diagnosen:

Vitiligo, chronische Wunden, atopische Dermatitis und Psoriasis
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Soziodemographische und klinische Angaben:

In der Gesamtstichprobe Uberwog der Frauenanteil mit 56,3% gegeniiber dem
Manneranteil von 43,8%. Auf die einzelnen Diagnosen bezogen, Uberwog der
Frauenanteil in nur einer Diagnosegruppe (Vitiligo, s. Tab. 3.2.1-3), es waren hier vier
von vier Befragten weiblich. In den Diagnosen atopischer Dermatitis (s. Tab. 3.2.1-2)
und Psoriasis (s. Tab. 3.2.1-1) fand sich eine gleichméaRige Verteilung. Bei den
Patienten mit chronischen Wunden (s. Tab. 3.2.1-4) tberwog leicht der Anteil an
Mannern (3:1).

Des Weiteren war die Stichprobe hinsichtlich des Alters, Schulabschlusses sowie der
Erkrankungsdauer heterogen. Die jungsten Patienten fanden sich bei der atopischen
Dermatitis (s. Tab. 3.2.1-2) mit einem Alter von 26-56. Der mit 86 Jahren &lteste Patient
fand sich bei den Patienten mit Psoriasis. In der Gesamtstichprobe hatten sieben
Patienten Abitur, ein Patient einen Schulabschuss an der Polytechnischen Oberschule,
vier Patienten einen Realschulabschluss und vier Patienten einen Schulabschluss an der
Hauptschule. Die Erkrankungsdauer lag bei den Befragten zwischen sechs und 53
Jahren.

Die Auspragung der Krankheit in den vergangenen sieben Tagen gab ein Grofiteil der
Patienten mit ,,mittelmaBig™ oder ,,etwas* an. Ein Patient gab an, die Auspragung nicht

beurteilen zu kdnnen.

Tabelle 3.2.1-1: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten mit Psoriasis (n=4,
Geschlecht: w=weiblich, m=mannlich)

Patient Geschlecht Alter Schulabschluss Erkrankungsdauer Auspragung der Krankheit

(Jahre) (Jahre) in den vergangenen 7 Tagen
1 w 86 Abitur 12 mittelmafig
2 w 64 Hauptschule 6 etwas
3 m 32 Abitur 25 etwas
4 m 66 Hauptschule 50 etwas

Tabelle 3.2.1-2: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten mit atopischer
Dermatitis (n=4, Geschlecht: w=weiblich, m=méannlich)

Patient Geschlecht Alter Schulabschluss Erkrankungsdauer Auspragung der Krankheit

(Jahre) (Jahre) in den vergangenen 7 Tagen
1 w 26 Abitur 7 etwas
2 m 28 Abitur 24 etwas
3 m 56 Hauptschule 53 mittelmafig
4 w 29 Realschule 8 mittelmafig
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Tabelle 3.2.1-3: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten mit Vitiligo (n=4,
Geschlecht: w=weiblich, m=mannlich)

Patient Geschlecht Alter Schulabschluss Erkrankungsdauer Ausprégung der Krankheit

(Jahre) (Jahre) in den vergangenen 7 Tagen
nicht beurteilbar, tber
1 w 53 Realschule 47 Jahre konstant stark
w 52 Abitur 43 mittelmafig
Polytechnische
3 w 54 Oberschule 8 etwas
4 w 33 Abitur 19 mittelmafig

Tabelle 3.2.1-4: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten mit chronischen
Wunden (n=4, Geschlecht: w=weiblich, m=mannlich)

Patient Geschlecht Alter Schulabschluss Erkrankungsdauer Auspragung der Krankheit

(Jahre) (Jahre) in den vergangenen 7 Tagen
1 m 69 Abitur 50 mittelmafig
2 w 67 Realschule 6 etwas
3 m 41 Hauptschule 7 mittelmafig
4 m 40 Realschule 12 etwas

3.2.2. Exzerpte erstellen, zusammenfassen und kategorisieren
Da das transkribierte Material sehr umfangreich war, wurde an dieser Stelle die
Auswertung der transkribierten Interviews in Ausziigen aus Originaltranskripten

dargestellt.

Beispiel 1: Patientin mit atopischer Dermatitis

Originaltranskript:

Interviewerin: ,,Gut, keine Verschlechterung der Erkrankung zu erfahren, was
verstehen Sie darunter?

Patientin: ,,Hmm, na, dass da halt nicht wieder so ein Riickfall kommt. Das hat ja nun
schon so eine Zeitspanne gedauert, dass es jetzt so gut geworden ist, wie es ist und dass
man natdirlich Angst hat davor, dass es jetzt, wenn ich die Tabletten absetzte, wieder
langsam schlechter wird. Also glaube ich auch, dass es so sein wird.*

Interviewerin: ,,Was wiirde das ganz konkret bedeuten, also haben Sie da ein Beispiel
was ganz genau diese Verschlechterung fur Sie ware?*

Patientin: ,,Also wenn ich die Tabletten absetzte, dann denke ich schon, dass es dann,
dass die Allergien wieder mehr werden und meine Haut halt langsam sich wieder
verschlechtert und ich langsam wieder diese ganzen roten Flecken im Gesicht hab. Also

mit dem Cortison da halte ich mich auch nicht dran, wie viel ich da nehmen soll. Ich
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nehme das durchweg, also mir ist es super wichtig, weil sich meine ganze Psyche da
irgendwie von abhdngig war also es ist nicht nur, dass ich nicht schlafen konnte, weil
ich mich so gekratzt hab, sondern halt auch dieses nach drauRen zu gehen und das
Geflhl angestarrt zu werden, aber das merke ich auch, wenn ich andere Patienten sehe,
die Neurodermitis haben, also ich irgendwie jemanden kennenlerne, der Neurodermitis
hat, also ich sehe das sofort und denke mir so, ach die Arme, so sah ich vor einem Jahr
aus und der muss es ja total scheiRe gehen oder ich sehe das ja auch sofort und sehe,

dass es scheiflle aussieht.*

Gekurzt auf die wesentlichen Angaben zur Frage

(Direkte Erlauterung/Assoziation):

...dass da halt nicht wieder so ein Ruckfall kommt, das hat ja nun schon so eine
Zeitspanne gedauert, dass es jetzt so gut geworden ist, wie es ist und dass man natirlich
Angst hat davor, dass es jetzt, wenn ich die Tabletten absetzte, wieder langsam
schlechter wird.

Zusammenfassung:

Ruckfall; Angst vor langsamer Verschlechterung bei Absetzen der Tabletten.

Gekurzt auf die wesentlichen Angaben zur Frage

(Assoziation zum Iteminhalt, nicht explizit auf andere bezogen):

...wenn ich die Tabletten absetzte, dann denke ich schon, dass es dann, dass die
Allergien wieder mehr werden und meine Haut halt langsam sich wieder verschlechtert
und ich langsam wieder diese ganzen roten Flecken im Gesicht hab.

weil sich meine ganze Psyche da irgendwie von abhéngig war also es ist nicht nur, dass
ich nicht schlafen konnte, weil ich mich so gekratzt hab, sondern halt auch diese nach
drauBen zu gehen und das Gefuihl angestarrt zu werden.

Zusammenfassung:

Allergien verschlechtert; rote Flecken im Gesicht; Psyche; nicht schlafen konnen wegen
des Kratzens; angestarrt werden.

Dieses Beispiel zeigte, dass einige Patienten zahlreiche Beispiele nannten und ihnen auf
Nachfrage der Interviewerin oft noch weitere Dinge einfielen. Es zeigte sich auch, dass
sich die erste Nennung des Patienten konkret auf das Therapieziel bezog, auf die weitere
Nachfrage hin wurden u. a. Beeintrdchtigungen genannt, die damit einhergehen konnten
(zum Beispiel: Psyche).
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Beispiel 2: Patientin mit Vitiligo
Originaltranskript:

Interviewerin: ,,Gut, sich weniger unattraktiv zu fihlen?*

Patientin: ,,Ja, das ist sowieso ein ganz... also ich muss sagen, man kann ja Vieles
verstecken durch Mode, durch Make-up und so, kann man ja vieles auch im Winter gut
kaschieren, aber der Sommer kommt unbarmherzig und dann ist im Prinzip immer der
Tag wo man sich mal ein bisschen mehr Haut zeigt, das ist fur die Patienten dann so,
dass sie sagen, sie fuhlen sich nicht gut dabei. Und ich glaube auch nicht, dass es da
einen Unterschied zwischen Ménnern und Frauen gibt, ich habe dort auch Manner
gesehen in Jordanien, die Probleme damit hatten, die sich sehr pflegen und trotzdem mit
dieser Erkrankung. Also ich hab da Fll3e gesehen, hab ich gedacht, das gibt es doch gar
nicht. Also Pilze und so, mit dieser Erkrankung behaftet, ich wusste auch nicht, das
gehort zwar jetzt hier nicht mit rein, bei dieser Erkrankung (Psoriasis), dass es auf die
Knochen geht und die Menschen dann nicht mehr laufen kénnen. Also dann ist es schon

massiv. Ja also die Haut ist der Korper, die Seele, das strahlt aus und das sicht man.*

Gekurzt auf die wesentlichen Angaben zur Frage

(Direkte Erlauterung/Assoziation):

...man kann ja vieles verstecken durch Mode, durch Make-up und so, kann man ja
vieles auch im Winter gut kaschieren, aber der Sommer kommt unbarmherzig und dann
ist im Prinzip immer der Tag wo man sich mal ein bisschen mehr Haut zeigt, das ist fur
die Patienten dann so, dass sie sagen, sie fiihlen sich nicht gut dabei / Ja also die Haut
ist der Korper, die Seele, das strahlt aus und das sieht man.

Zusammenfassung:

Kaschieren (Mode, Make-up) hilft / schlechtes Gefiihl, wenn man im Sommer Haut

zeigen muss / Haut als Spiegel der Seele / etwas ausstrahlen

Gekdurzt auf die wesentlichen Angaben zur Frage (Assoziation zum Iteminhalt, auf
Patienten mit anderer Erkrankung bezogen):

...ich glaube auch nicht, dass es da einen Unterschied zwischen Mannern und Frauen
gibt, ich habe dort auch Ménner gesehen in Jordanien, die Probleme damit hatten, die
sich sehr pflegen und trotzdem mit dieser Erkrankung, also ich hab da FuRe gesehen,
hab ich gedacht, das gibt es doch gar nicht. Also Pilze und so, mit dieser Erkrankung

behaftet, ich wusste auch nicht, das gehort zwar jetzt hier nicht mit rein, bei dieser
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Erkrankung (Psoriasis) dass es auf die Knochen geht und die Menschen dann nicht mehr
laufen kdnnen.
Zusammenfassung:

Keine Unterschiede zwischen Ménnern und Frauen / FuBpilz trotz Pflege

Dieses Beispiel zeigte, wie vielfaltig die Nennungen zu verschiedenen Items waren. Die
Patientin ging auf den Unterschied der Geschlechter ein und brachte zusatzlich

Beispiele von Patienten mit anderen Erkrankungen.

Beispiel 3: Patient mit Psoriasis
Originaltranskript:

Interviewerin: ,,Gut, an Lebensfreude zu gewinnen.*

Patient: ,,Ahm, ja, ist wichtig, also es hat, also bei mir hat die Lebensfreude nichts mit
meiner Schuppenflechte zu tun, also insofern das fande ich schlimm, wenn es mich so
belasten wirde, dass ich nicht mehr lebensfroh ware, ich kann mir vorstellen, dass es
Patienten gibt, die, wo sozusagen, die Psoriasis so stark ist, die damit so groRRe Probleme
haben, dass sie dann auch keine Lebensfreude mehr haben, insofern &hm ware das fir
die sicherlich ein groRBes Anliegen und das geht ja so ein bisschen einher mit
Attraktivitat, so, aber jetzt ich personlich ziehe meine Lebensfreude jetzt aus anderen
Dingen, aulRer jetzt irgendwie einer Welt ohne Schuppenflechte, also da gibt es

Schlimmeres.

Gekaurzt auf die wesentlichen Angaben zur Frage

(Direkte Erlauterung/Assoziation):

...bei mir hat die Lebensfreude nichts mit meiner Schuppenflechte zu tun, also insofern
das fande ich schlimm, wenn es mich so belasten wiirde, dass ich nicht mehr lebensfroh
ware.

Zusammenfassung:

Belastung; bei Patient kein Zusammenhang mit Psoriasis

Gekdurzt auf die wesentlichen Angaben zur Frage (Assoziation zum Iteminhalt, auf
Andere mit derselben Krankheit bezogen):
...ich kann mir vorstellen, dass es Patienten gibt, die, wo sozusagen die Psoriasis so

stark ist, die damit so grol3e Probleme haben, dass sie dann auch keine Lebensfreude
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mehr haben, insofern &hm ware das fir die sicherlich ein groRes Anliegen und das geht
ja so ein bisschen einher mit Attraktivitat, so, aber jetzt ich persoénlich ziehe meine
Lebensfreude jetzt aus anderen Dingen.

Zusammenfassung:

Bei groRen Problemen mit starker Psoriasis / Attraktivitat

Dieses Beispiel zeigte, dass Patienten auch dann Beispiele zum Verstandnis des ltems
anflhrten, wenn sie sich durch das Item nicht angesprochen flhlten. Der Patient erklarte
zundchst, dass das Item flr ihn keinen Zusammenhang zur Erkrankung hatte, erklarte

auf Nachfrage der Interviewerin allerdings, was genau er darunter verstand.

3.2.3. Kategorisierung und Zusammenfassung innerhalb der Items
Aufgrund der Menge an Material war eine detaillierte Beschreibung der Kategorisierung
der zusammengefassten Assoziationen der Patienten nicht moglich.
Es wurde im Folgenden am Beispiel des Items ,,Attraktivitit die Kategorisierung der
verschiedenen Nennungen nach ihrem UGbergeordneten Thema dargestellt.
Die Beschreibung der restlichen Items beschrankt sich auf ein zusammenfassendes

Fazit.

Generalitem 1: ,,Sich weniger unattraktiv zu fiihlen“

Uberarbeitete Formulierung: ,,Sich attraktiver zu fiihlen

Originalauszug: Bedeutung des Begriffs ,,attraktiv¢ (mit Diagnose und Kategorie)

Haut und Haare:
Perfekte Haut (Vit, direkte Nennung)
Haut, Haare (AD, direkte Nennung)
Gepflegte, glatte, schéne Haut (AD, direkte Nennung)

Sichtbar:

Auch barful} sieht man wenig (Pso, direkte Nennung)

Pso an fiir jedermann sichtbaren Stellen (Pso, direkte Nennung)
Sichtbarer Bereich (AD, direkte Nennung)

Wenn man es sieht (AD, direkte Nennung)
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Vitiligo fir jeden sichtbare Krankheit, wird sehr nach auflen getragen (Vit,

direkte Nennung)

Das AuRere:

Das AuRere (Wunden, indirekte Nennung)

Das AuRere (AD, auf Andere mit derselben Krankheit bezogen)

Das AuRere (AD, direkte Nennung)

Unschon, nicht gut aussehen, scheilRe aussehen, hasslich: unschon (Wunden,
indirekte Nennung)

Arme sehen nicht gut aus (AD, direkte Nennung)

Schonheitsmakel (AD; direkte Nennung)

Es gibt Schoneres (Pso, direkte Nennung)

Als Neue in der Werbebranche fuhlt sich Patient scheiRe aussehend und unwohl
unter lauter schicken, hiilbschen Leuten (AD, indirekte Nennung)

Sich hasslich fuhlen (AD, direkte Nennung)

Normal aussehen:

Normal wirken, normal aussehen (AD, direkte Nennung)

Anders als andere aussehen (Wunden, auf andere mit derselben Krankheit
bezogen)

Sonstige (Korpergefihl, sich zeigen, Spiegel der Seele, Ausstrahlung):
Kdorpergefihl verlieren (AD, direkte Nennung)

Sich zeigen kénnen (Wunden, direkte Nennung)

Haut als Spiegel der Seele; (Vit, direkte Nennung)

Etwas ausstrahlen (Vit, direkte Nennung)

Die Attraktivitat vermindernde Symptome
(Ausschlag, Rotung, Blutergisse, Hautfetzen/Trockenheit, Entziindung, trédnende
Augen, Flecken, Wunden, Narben, abgefallene Zehen, Pusteln, FulRpilz):

Ausschlag am Hals (AD, direkte Nennung)

Rotes Gesicht, Hautfetzen, trockene Haut (AD, direkte Nennung)

Arme stark gerotet, entziindet, Bluterguisse (AD, indirekte Nennung)

Augen tranen (AD, indirekte Nennung)

Gesichtsrotung (AD, indirekte Nennung)
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Fleckig sein, besonders im Sommer (restliche Haut stark gebraunt) (Vit, auf
andere mit derselben Krankheit bezogen)

Flecken im Gesicht (Vit, direkte Nennung)

Wunden, Narben, abgefallene Zehen (Wunden, indirekte Nennung)

Pusteln an Gesicht oder Handen (Pso, auf andere mit derselben Krankheit
bezogen)

Fulpilz (Vit, auf andere mit anderer Krankheit bezogen)

Verzicht auf soziale Aktivitaten
(Schwimmen, Tanzen, Hinausgehen, Heiraten, Kinder kriegen, Gaste bekochen, Urlaub
mit Anderen):
Neurodermitiker kénnen nicht ins Schwimmbad aus Rucksicht auf Andere (AD,
direkte Nennung)
Nie Tanzen gegangen und andere Dinge (Pso, direkte Nennung)
Rettungsschwimmen aufgegeben, um sich nicht in Badehose auf dem Turm
anglotzen zu lassen (Pso, direkte Nennung)
Gefhl, irgendwo wegbleiben zu muissen (Wunden, direkte Nennung)
Weniger Sachen machen konnen, da Strumpf nicht ansprechend aussieht
(Wunden, direkte Nennung)
Rausgehen (AD, indirekte Nennung)
Konnte dennoch heiraten, Kinder kriegen, erfllltes Leben fihren (Wunden,
indirekte Nennung)
Kocht nicht mehr fir Gaste (Pso, direkte Nennung)

Kein gemeinsamer Urlaub mehr (Pso, direkte Nennung)

Ruckzug von Anderen
(Partnersuche aufgeben, Hand nicht geben, Ruickzug generell)
Kimmert sich nicht mehr darum, einen Partner kennenzulernen, da im Kopf ist,
dass es nichts wird (Pso, direkte Nennung)
Ruckzug von Kontakten (Pso, direkte Nennung)
Rickzug (Wunden, indirekte Nennung)
Man mag keinem die Hand geben, da der andere entsetzt wére (Pso, auf andere
mit derselben Krankheit bezogen)
Symptome reduzieren, um sich frei bewegen zu kénnen und in Aktivitaten nicht

eingeschrankt zu sein (AD, direkte Nennung)
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Verstecken und Kaschieren
(Kleidung: Kappe, lange Hose, Strumpfhose, T-Shirt am Strand, Schal, Handschuhe;
Make-up; gebeugtes Gehen)
Kappe tragen und gebeugtes Gehen (Vit, auf andere mit derselben Krankheit
bezogen)
Im Sommer stérend bei kurzer Kleidung: Gedanken machen, ob man eincremt,
Make-up dartibermacht oder Strumpfhose anzieht (Vit, direkte Nennung)
Dermatologisches Make-up: Sieht dann noch schlimmer aus (AD, direkte
Nennung)
Flecken mit Camouflage zu verdecken hilft nur zum Teil, kaschieren (Mode,
Make-up) hilft (Vit, direkte Nennung)
Verstecken durch Tucher und Schal (AD, direkte Nennung)
Schrankt ein (T-Shirt am Strand) (Pso, direkte Nennung)
T-Shirt tragen bei Warme (AD, indirekte Nennung)
Handschuhe (AD, direkte Nennung)
Fir Frauen storender als fir Ménner, keine Rocke moglich im Sommer

(Wunden, indirekte Nennung)

Negative Reaktionen Anderer
(Starren, Angst vor Ansteckung, Abstand nehmen, Lachen, ansprechen, Entsetzen,
Unkenntnis der Krankheit)
Andere kennen die Krankheit nicht (Vit, auf andere mit derselben Krankheit
bezogen)
Sich angestarrt fiihlen (Vit, auf andere mit derselben Krankheit bezogen)
Andere nehmen Abstand aus Angst vor Ansteckung (Vit, auf andere mit
derselben Krankheit bezogen)
Andere lachen ber den Strumpf, aber das ist Patient egal (Wunden, direkte
Nennung)
Kein Thema, da Patient weil} wofir Strumpf ist und die meisten, die ihn kennen,
auch (Wunden, direkte Nennung)
Komische Blicke auf offene Stellen, macht unbehaglich (Wunden, indirekte
Nennung)
Sich wie ein AusgestoRener vorkommen (Wunden, indirekte Nennung)
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Man kommt damit klar, wenn das Umfeld einen nicht unangenehm anspricht
und einen akzeptiert (Vit, direkte Nennung)

Guckt selbst Leuten mit trockener Haut hinterher (AD, direkte Nennung)

Man mag keinem die Hand geben, da der andere entsetzt wére (Pso, auf andere
mit derselben Krankheit bezogen

Attraktivitat hat 2 Aspekte: 1) mit positiven Gefiihl angeschaut werden wollen,

2) Scham (Vit, auf andere Frage hin genannt)

Psychische Folgen
(Lebensqualitat  beeintrachtigt, sich abstoRend fiihlen, sich unwohl fuhlen,
Befangenheit, beeintrachtigtes Selbstbewusstsein, Meinung anderer, Ablehnung
erwarten, Scham)
Symptome sind fir Mitmenschen nicht schon anzusehen, das schréankt
Lebensqualitat ein / fuhlt sich abstoRend und ekelig (AD, direkte Nennung)
Als Neue in der Werbebranche fihlt sich Patient scheifle aussehend und unwohl
unter lauter schicken, hubschen Leuten (AD, indirekte Nennung)
Schlechtes Gefuhl, wenn man im Sommer Haut zeigen muss (Vit, direkte
Nennung)
Selbstbewusstsein beeintrachtigt (Vit, auf andere mit derselben Krankheit
bezogen)
Weniger wichtig, da nicht von Meinung anderer beeinflusst (AD, direkte
Nennung)
Macht befangen (Pso, direkte Nennung)
Hat mit allgemeinen Selbstbewusstsein zu tun (Wunden, direkte Nennung)
Kimmert sich nicht mehr darum, einen Partner kennenzulernen, da im Kopf ist,
dass es nichts wird (Pso, direkte Nennung)
Attraktivitat hat 2 Aspekte: 1) mit positivem Geflihl angeschaut werden wollen,

2) Scham (Vit, auf andere Fragen hin genannt)

Einflussfaktoren auf Wichtigkeit
(Wichtiger bei: Hoher Fixierung aufs AuRere, jungem Alter, Pubertat, Singles,
weiblichen Patienten; aber auch: Keine Geschlechtsunterschiede)
Typabhangig (Starke der Fixierung auf das AuRere) (AD, auf andere mit
derselben Erkrankung bezogen)

Besonders wichtig in Pubertat (Pso, direkte Nennung)
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Besonders wichtig bei Singles (nach 10 Jahren Partnerschaft wird es normal)
(Pso, direkte Nennung)

Bei 20jahrigen wichtiger als bei 40jahrigen (Wunden, direkte Nennung)
Besonders wichtig fir junge Patienten (AD, auf andere mit derselben
Erkrankung bezogen)

Irrelevant im Alter, da dann kein Bestreben mehr fur Frauen attraktiv zu sein
(Wunden, direkte Nennung)

Fir Frauen storender als fur Manner, keine Rdcke mdglich im Sommer
(Wunden, indirekte Nennung)

Egal ob Mann oder Frau (Pso, direkte Nennung)

Keine Unterschiede zwischen Ménnern und Frauen (Vit, auf Patienten mit

anderer Erkrankung bezogen)

Sonstige (Beweglich/mobil sein, jeden Schuh anziehen kénnen)
Beweglicher, mobiler sein, sich mehr bewegen kénnen (Wunden, auf andere mit
derselben Krankheit bezogen)
Kann jeden Schuh anziehen (Pso, direkte Nennung)
Gehwagen wird als unattraktiv und "fur alte Leute™ abgelehnt (Wunden, auf

andere mit derselben Krankheit bezogen)

Nicht zugeordnet
Wunsch, die Krankheit nicht zu haben (Vit, direkte Nennung)
Auch andere haben etwas (z. B. Warze im Gesicht), das gehort dazu (Pso,

direkte Nennung)

Auf die Frage nach Formulierungsverbesserungen hin genannt
(2 x wurde doppelte Verneinung nicht verstanden)
Formulierung: Frage ist eindeutig (AD, auf andere Frage hin genannt)
Formulierung: Doppelte Verneinung schwer zu verstehen (Anmerkung: hier
durfte Item 1 attraktiv gemeint sein) (Pso, auf andere Frage hin genannt)

Item 1 (attraktiv): Doppelte Verneinung (AD, direkte Nennung)

Die befragten Patienten nannten vielfaltige Assoziationen. Zum Verstdndnis des
Begriffs ,, Attraktivitit gaben sie einerseits das AuRere, das Sichtbare, Haut und Haare,

jedoch auch das Korpergefiihl, ,,Spiegel der Seele oder ,,Ausstrahlung™ an. Daher
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schien der Begriff der Attraktivitdt von den Patienten ausreichend breit verstanden
worden zu sein. Des Weiteren wurden vielfach ,,Verstecken und Kaschieren®, negative
Reaktionen von Anderen auf die Erkrankung, psychische Folgen der Erkrankung von
den Interviewten genannt sowie Einflussfaktoren auf die Wichtigkeit des Items, wie
beispielsweise Alter, Geschlecht oder Familienstand. Inhaltlich war daher keine
Anderung des Items nétig.

Jedoch hatten zwei der 16 Patienten (Psoriasis, atopische Dermatitis) Schwierigkeiten
mit der doppelten Verneinung (,,weniger unattraktiv‘). Bei beiden Probanden handelte
es sich nicht um &ltere Patienten. Zudem Uberlegten viele der Patienten, nachdem sie
von der Interviewerin daraufhin gewiesen wurden, auf diese Frage langer als bei den
anderen Zielen, bevor sie antworteten. Da im Fragebogen die schnelle Verstandlichkeit
noch wichtiger ist als im Interview, wurde das Item umformuliert zu ,,sich attraktiver zu
fithlen®.

Generalitem 2: ,,Weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben*

Zusatzliche Nachfrage, ob ,,Aufwand* auch den finanziellen Aufwand erfasst
Uberarbeitete Formulierung: Keine Anderung

Die Patienten machten vielféltige Nennungen dazu, was ihnen im Einzelnen Aufwand
bereitete. Es wurden sowohl der Besuch von Arztpraxen, Spezialpraxen und Kliniken,
die Einnahme von Medikamenten, das Besorgen von Medikamenten oder Pflegemitteln,
die eigene Hautpflege als auch der finanzielle Aufwand genannt. Die Interviewten
verstanden vor allem den zeitlichen Aufwand, nicht jedoch den finanziellen Aufwand.
Auf die gesonderte Nachfrage, ob der finanzielle Aufwand in dem Item ,,weniger
Aufwand mit der Behandlung zu haben* enthalten ist, waren sich die Patienten einig,
dass der finanzielle Aufwand nicht von der Formulierung abgedeckt war.

Das Ziel wurde daher unveréndert beibehalten. Zur Abgrenzung vom finanziellen
Aufwand wird das Ziel in der Reihenfolge im Fragebogen hinter dem Ziel der

geringeren Kostenbelastung stehen.

Generalitem 3: ,,Weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu missen*
Uberarbeitete Formulierung: Keine Anderung

Die Patienten nannten Uberwiegend eigene (nicht fremde) Kosten fiir verschiedenste
Behandlungen, wie beispielsweise Hautpflege (Cremes, Make-up, Selbstbréuner,
stdndiges Testen von verschiedenen Produkten), Kuren, Zuzahlungen/Rezeptgebiihr und

haben das Item daher richtig verstanden. Nur einem Patienten (kein Muttersprachler)
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war unklar, dass nur das eigene Geld gemeint war. Die Belastung durch die Kosten war
abhéngig von der finanziellen Situation des Patienten, daher war die Belastung bei
geringem Einkommen hoher.

Der Nutzen der Behandlung wurde in anderen Zielen erfragt. Daher wird das Ziel
weiterhin nur auf die Kosten abzielen, nicht auf die Kosten-Nutzen-Relation, denn der
Nutzen wird sowohl durch eine geringe Kostenbelastung als auch durch die Wirkung
erzielt.

Das Item wurde daher unveréndert beibehalten und wird vor ,,weniger Aufwand mit der

Behandlung zu haben* in dem Fragebogen stehen.

Generalitem 4: ,,Eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten*
Zusatzliche Nachfrage, ob die Patienten unter den Nebenwirkungen nur leichte
oder schwere oder sowohl leichte als auch schwere Nebenwirkungen verstehen
Uberarbeitete Formulierung: Keine Anderung

Von den Patienten wurden nur wenige Nebenwirkungen mehrfach genannt. Darunter
waren vor allem korperliche Nebenwirkungen an der Haut (schlechte Haut,
unangenehm, Narben, diinne Haut mit Verletzungsrisiko, Pickel, Schmerzen, Rétung,
Juckreiz, Trockenheit), sonstige andere Beschwerden (Kopfschmerzen, Krampfe,
Haarausfall, Verstopfung), innere Schadigungen (z. B. Organschadigungen) und
Neuerkrankungen, aber auch Wirkungen auf die Lebensfiihrung (eingeschréankter
Alltag, Riickzug von anderen und emotionale Abstumpfung). Der Beipackzettel wurde
dreimal erwéhnt.

Das Item wurde somit, wie gewiinscht, verstanden und fiihrte zu breiten Assoziationen.
So nannten die Patienten sowohl leichte als auch schwere Nebenwirkungen.

Die gesonderte Nachfrage, ob nur leichte, nur schwere oder beide Arten von
Nebenwirkungen in dem Item enthalten sind, war wenig ergiebig, da die Nachfrage fir
viele Patienten nicht gut verstandlich war. Uberwiegend wurde jedoch gesagt, dass
beides enthalten ist oder dies von der jeweiligen Behandlung abhéngt.

Das Item wurde daher unverandert beibehalten.

Generalitem 5: ,,Keine Verschlechterung der Krankheit zu erfahren
Uberarbeitete Formulierung: Item wird gestrichen

Zum einen wurden vielfaltige korperliche Verschlechterungen, wie z. B. Ausbreitung
auf grolRere Areale, Verstarkung oder neu auftretende Symptome, genannt. Zum

anderen wurden aber auch die Beeintrachtigungen des taglichen Lebens, z. B. sozialer
68



Rickzug, und psychische Beeintrachtigung, wie Angst und Verzweiflung, genannt.
Auch die eigene Kontrolle tiber die Erkrankung und der zeitliche Verlauf der Symptome
spielten eine Rolle.

Auch wenn das Ziel ,,geringere Beschwerden an der Haut“ nicht erreicht wurde, konnte
ein Therapienutzen vorliegen, wenn eine befurchtete Verschlechterung nicht eintrat.
Dies kann sich jedoch mit dem Ziel ,,Kontrolle Uber die Erkrankung zu gewinnen*
uberschneiden. Das Erreichen des Ziels ,keine Verschlechterung® ist zum Teil
redundant zu ,,weniger Beschwerden an der Haut“, da die Erreichung des letzteren
groRtenteils die Erreichung des ersteren umfasst.

Keine Verschlechterung umfasst aulerdem den ,Negativnutzen® fast aller anderen
Ziele, fur den Fall, dass diese nicht nur nicht erreicht wurden, sondern die
entsprechende Einschrdnkung sogar noch groRBer geworden war. Um die
Verschlechterung ebenso stark zu gewichten wie die Verbesserung, mussten eigentlich
alle Ziele zusitzlich als ,nicht verschlechtert” abgefragt werden (z. B. Schlaf,
Lebensfreude, Alltag, Kosten). Da der PBI als Instrument konzipiert ist, das den
Nutzen, nicht den Schaden einer Therapie erfasst, musste auf dieses Item konsequenter
Weise verzichtet werden. Denn bei nicht eingetretener Verschlechterung liegt kein
Therapienutzen vor (dem Patienten geht es nicht besser), sondern es gibt keinen
Therapieschaden. Es kann dem Patienten aber psychisch besser gehen, wenn die Angst
vor Verschlechterung abnimmt und die gefiihlte Kontrolle zunimmit.

Ein Nutzen von 0 steht im PBI somit fir Patienten, denen es entweder gleich schlecht
geht wie vor der Therapie oder sogar noch schlechter. Einen ,,Negativnutzen* (Schaden)
erfasst der PBI dann nicht. So wird gleichzeitig auch verhindert, dass ein Patient ohne
jede Verbesserung einen positiven Therapienutzenwert erreicht. Das Ziel wurde daher

folglich gestrichen.

Generalitem 6: ,,An Lebensfreude gewinnen*

Uberarbeitete Formulierung: ,,Frohlicher und ausgeglichener zu sein

Mit Lebensfreude wurden von den Befragten positive Geflihle (glucklich, gut drauf,
wohltuend), die Abwesenheit negativer Geflihle (wie depressiv, traurig, verzweifelt) als
auch die gedankliche Beschaftigung mit der Krankheit assoziiert. Daruiber hinaus wurde
aber auch sehr haufig von Beeintrachtigungen in der Lebensfiihrung und im Aussehen,
wie Notwendigkeit sich zu verdecken/verstecken und sich nicht zeigen mdgen,

gesprochen.
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Es ist vorstellbar, dass das Ziel damit zu breit angelegt war und deshalb eine
Uberschneidung mit den Zielen Alltagsleben, Kontakt und Attraktivitat bestand. Daher
konnte es bei diesem Ziel eine zu grofle Redundanz und schwierigere Interpretation
geben. Um dies zu umgehen sollte expliziter auf die positiven Gefiihle abgestellt
werden (,,besser drauf sein; ,,frohlicher und ausgeglichener zu sein). Die Nennung
positiver Gefiihle in dem Therapieziel wiirde die von den Befragten ebenfalls genannten
Gefiihle Angst, Depression, Arger etc. ausschlieBen.

Eine psychische Belastung resultiert immer aus anderen Beeintrachtigungen (Alltag,
Unternehmungen, Beschwerden etc.) und wird daher zwangslaufig zum Teil redundant
zu den anderen Zielen sein. Das neu entwickelte Therapieziel sollte jedoch eindeutig
interpretierbar sein.

Das Ziel wurde folglich beibehalten allerdings umformuliert zu ,,frohlicher und

ausgeglichener zu sein®.

Generalitem 7: ,,An Selbstsicherheit zu gewinnen*

Uberarbeitete Formulierung: Item wird gestrichen

Die Befragten verbanden vielfdltige positive als auch negative Gefuhle mit
Selbstsicherheit, wie beispielsweise positiv denken, stark sein, innere Stabilitét, sich in
seiner Haut wohlfiihlen, Selbstvertrauen haben, mit sich zufrieden sein, mit sich im
Reinen sein oder Minderwertigkeitsprobleme, geschlaucht sein, in der Luft hangen,
losweinen mussen, fertig sein, tief unten sein, verunsichert sein, sich nichts zutrauen.
Die Patienten hatten vielfaltige Assoziationen und konnten sich unter ,,Selbstsicherheit*
vieles vorstellen. Die eigene Selbstsicherheit leide vor allem unter verminderter
Attraktivitat, z. B. sichtbare Hautverdnderungen und negative Reaktionen Anderer, z. B.
Andere gucken, fragen nach, fiirchten Ansteckung oder ekeln sich.

Aus ihren Féhigkeiten wie berufliche Kompetenz und Erfolg hingegen schopften sie
Selbstsicherheit.

Da Uberwiegend das krankheitsbedingt beeintrachtigte Aussehen als Einflussfaktor
genannt wurde, konnte eine zu starke Uberschneidung mit dem Attraktivitats-Ziel
vorliegen. Die psychische Beeintrachtigung hingegen kdnnte durch das neu formulierte
Ziel , frohlicher und ausgeglichener zu sein® abgedeckt sein.

Das Ziel wurde daher gestrichen.
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Generalitem 8: ,,Sich besser konzentrieren zu konnen*

Uberarbeitete Formulierung: Item wird gestrichen

Sehr haufig wurde von den Befragten angegeben, dass kein Zusammenhang zwischen
der Erkrankung und der Konzentrationsfahigkeit bestehe oder das Ziel gestrichen
werden solle. Die Patienten fiihrten Beeintrdchtigung Uberwiegend auf
Hautbeschwerden (Jucken, Kratzen, Schmerzen) sowie die daraus folgende gedankliche
Beschaftigung zuriick. Je einmal wurden zusétzlich die Sorgen um die Gesundheit und
Schlafprobleme als Einflussfaktoren genannt. Somit dirfte dieses Ziel fur die Mehrzahl
der Patienten entweder irrelevant oder durch das Ziel der verminderten

Hautbeschwerden abgedeckt sein. Daher konnte es gestrichen werden.

Generalitem 9: ,,Ein normales Alltagsleben fithren zu konnen*
Zusatzliche Nachfrage, ob flr die Patienten auch die Freizeit zum Alltag gehort
Uberarbeitete Formulierungen:

,Normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu konnen*

»Einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, téagliche Verrichtungen)
Zu diesem Ziel machten die Patienten sehr vielfaltige Angaben. Sie berichteten, was fur
sie generell zum Alltag zéhle (z. B. ,,Montag bis Freitag” oder ,,was man jeden Tag So
macht“) und nannten dariiber hinaus viele konkrete Teilbereiche des Alltags,
insbesondere Arbeit, Hauslichkeit, Freizeit/Geselligkeit, sowie zahlreiche weitere
Bereiche mit je nur wenigen Nennungen. Fur viele war der Alltag beeintrachtigt durch
die Behandlung oder durch negative Reaktionen Anderer. Einige Patienten beschrieben
aullerdem negative Gefuihle, wie sich unwohl fuhlen in der Haut, Scham, Aggression
und Stress.
Die Frage, ob auch die Freizeit zum Alltag z&hlt, bejahten die Befragten tiberwiegend.
Es gab aber auch zahlreiche Gegenstimmen. Daher mussen Alltag und Freizeit explizit
voneinander abgegrenzt werden (in einem Item oder auch zwei getrennten Items), damit
es von allen Patienten gleich verstanden wird. Beide Aspekte in einem Item, wie
beispielsweise bei ,,ein normales Alltags- und Freizeitleben zu fithren®, kdnnten einige
Patienten kognitiv Uberfordern, da in einem Item zwei unterschiedliche Konzepte
abgefragt wirden. Daher sind zwei Items: ,,Normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu
konnen“ und ,einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tédgliche
Verrichtungen)“ nétig, um zu einer differenzierteren Bewertung der Items zu gelangen.

Es wurde daher die zweite Losung (zwei separate Ziele) im PBI 2.0 umgesetzt.
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Generalitem 10: ,,Keine Beschwerden an der Haut zu haben*

Uberarbeitete Formulierung: ,,Weniger korperliche Beschwerden zu haben (z. B.
Schmerzen, Brennen, Juckreiz)

Es wurden viele verschiedene Symptome genannt, wie z. B. Juckreiz, trockene Haut,
aufgeraute Haut, Schmerzen, Kratzen, Blut, offene Hautstellen, Pusteln, Spannen,
Rdétung, fehlende Pigmentierung, unangenehme Empfindungen oder
Fremdkorpergefiihl. Die Patienten berichteten jedoch h&ufig, dass ,,.Beschwerden® erst
ab einem bestimmten Beeintrdchtigungsgrad beginnen. AuBerdem wurden auch soziale
,Beschwerden®, wie z. B. Ablehnung, Rickzug, Kaschieren oder Scham und
Alltagsbeeintrachtigungen genannt. Eine konkretere Formulierung, wie sie die
Befragten vorschlugen, war sinnvoll, damit nur kdrperlich unangenehme Beschwerden
verstanden werden. Dadurch ist das Ziel klarer von anderen Zielen abgegrenzt und
somit fiir Patienten und Arzte/Wissenschaftler eindeutiger zu interpretieren.

Eine Alternative wire die Ausweitung auf , korperliche Symptome* generell, die z. B.
Rétung, weiBe Flecken, Schlaflosigkeit umfassen wirde. Dies wirde jedoch die
Interpretation ungenauer machen und ware auBerdem im Wortlaut stark abweichend und
damit nicht durch die Interviews exploriert.

Nicht korperlich unangenehme Symptome wie Roétung und Flecken sind im Gegensatz
zu beispielsweise Schmerzen nicht fiir jeden Patienten als solche belastend, sondern erst
die Folgen, die wiederum durch andere Ziele erfasst werden (z. B. ,,sich attraktiver
fiihlen* oder ,,sich im Kontakt mit Anderen wohler fihlen*).

Das Item wurde umformuliert zu .,...weniger korperliche Beschwerden haben (z. B.

Schmerzen, Brennen, Juckreiz)“.

Generalitem 11: ,,Besser schlafen zu konnen*

Uberarbeitete Formulierung: Keine Anderung

Die Befragten berichteten insbesondere von Ein- und Durchschlafproblemen aufgrund
von Jucken, Schmerzen und Gribeln. Die meisten Aussagen bezogen sich direkt auf
Schlafprobleme sowie auf Ursachen und Gegenmalinahmen, z. B. Hande abbinden,
Schmerzen gegen Juckreiz (z. B. heiRe Dusche), Keil zur Feststellung des Beines,
Schlafmittel und Ruhe finden. Somit scheint das Item gut verstanden worden zu sein. Es

bestand daher kein Anderungsbedarf.
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Generalitem 12: ,,Sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen*
Uberarbeitete Formulierung: Keine Anderung

Probleme im Umgang mit Freunden, der Familie und dem Partner wurden von den
Befragten eher selten genannt, teilweise auch explizit als nicht belastet beschrieben.
Schwierig jedoch war haufig der Kontakt mit Fremden oder neuen Bekanntschaften und
der Kontakt in Sport, Freizeit und Beruf. Die Patienten flihlten sich unattraktiv und
mussten sich h&ufig erklaren. Die Patienten versteckten sich, mieden den Kontakt oder
verhielten sich abweisend. Andere Menschen wiederum distanzierten sich. Die
Patienten fuhlten sich daher schlecht und weniger selbstsicher.

Das Ziel wurde von den Befragten daher vor allem auf oberflachliche Kontakte mit
Fremden und neue Bekanntschaften bezogen und uberschneidet sich somit wenig mit
dem Ziel ,,Angehorige und Freunde weniger zu belasten®. Es konnte jedoch eine
gewisse Uberschneidung mit dem Ziel ,,sich weniger unattraktiv zu fiihlen* geben.
Auch das Ziel ,,normales Alltags- und Freizeitleben® ist hier zum Teil enthalten.

Trotz der Uberschneidungen war das Ziel ausreichend eigenstandig, nicht schwierig zu
interpretieren und von anderen Zielen abgrenzbar, daher wurde es unveréndert

beibehalten.

Generalitem 13: ,,Ihre Angehorigen und Freunde weniger zu belasten
Uberarbeitete Formulierung: Keine Anderung

Einige der Befragten berichteten, Freunde und Familie zu belasten, andere gaben an, sie
nicht zu belasten. Die Patienten beschrieben zu belasten, weil sie vielféltige Hilfe
benotigten, wie im Haushalt, beim Einkaufen, bei Fahrdienste, bei der Kdérperpflege, bei
der hdusliche Therapie oder Sorgen bereiteten und schlechte Laune verbreiteten. Die
Belastung entsteht also einerseits dadurch, dass fur die Angehorigen und Freunde der
Patient wichtig ist, andererseits aber auch dadurch, dass er mit seiner Erkrankung einen
Storfaktor darstellt. Vereinzelt wurde von den Befragten auch die finanzielle Belastung
genannt. Ein Patient war sich nicht ganz sicher, wie das Ziel verstanden werden sollte.
Er selbst verstand darunter den Arbeitsaufwand der Anderen. Eine konkretere
Formulierung des Ziels, z. B. durch Hinzuftigen von Klammern, um den Aufwand néher
zu beschreiben, wirde jedoch das Verstdndnis bei den meisten Patienten eher
erschweren.

Das Item wurde daher unverandert beibehalten.
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Generalitem 14: Eine schnelle Verbesserung der Erkrankung zu erfahren*
Uberarbeite Formulierung: Das Item wurde gestrichen

Die Patienten verstanden recht unterschiedliche Zeitrdume unter einer schnellen
Verbesserung (zwischen wenigen Tagen und mehreren Monaten). Unter
,Verbesserung“ verstanden die Patienten zum groten Teil eine Verminderung der
Hautsymptome. Haufig wurde angegeben, dass die Geschwindigkeit der Besserung
nachrangig gegeniiber einer langfristigen Besserung sei oder Verbesserung wurde mit
Heilung gleichgesetzt und als unmoglich angesehen. Zwei Patienten fanden das Ziel
problematisch oder tberflissig.

Das Ziel konnte sich stark tiberschneiden mit ,,weniger Hautbeschwerden zu haben®, in
dem es einen spezifischeren Teilbereich abdeckt. Vermutlich wiirden Patienten bei einer
Therapie, deren Wirkung sehr schnell eingesetzt hat, die Verminderung der
Hautbeschwerden als starker erreicht bewerten als solche, bei denen die ebenso starke
Wirkung erst nach Monaten eintrat. Somit wire das Ziel ,,schnelle Verbesserung*
bereits abgedeckt durch das Ziel ,,weniger Hautbeschwerden®.

Das Ziel wurde daher im PBI 2.0 gestrichen.

Item 15: ,,Kontrolle iiber die Erkrankung zu gewinnen“

Uberarbeite Formulierung: ,,Die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu
konnen“

Einige Befragte sagten, dass eine Kontrolle tber die Erkrankung nicht moglich sei. Sehr
héufig wurde unter Kontrolle verstanden, dass der Patient Wissen Uber Ursachen und
Ausldser hatte und den Verlauf vorhersehen sowie durch sein eigenes Verhalten die
Krankheit steuern kénne. Weiterhin wurde die Kontrolle durch den Behandelnden und
Therapien genannt sowie das Ziel der Heilung oder Besserung.

Ein Patient gab an, das Item in seiner jetzigen Form nicht zu verstehen.

Maoglich ware, das Ziel, dem allgemeinen Verstandnis entsprechend, konkreter zu
formulieren, auch um die Ziele der geringeren Beschwerden und des Vertrauens
abzugrenzen: ,,...eine eigene Kontrolle iiber die Erkrankung zu gewinnen. Hier wére
aber unklar, ob diese Formulierung von den Patienten verstanden wurde.

Weiterhin soll mit dem PBI vorrangig der Patientennutzen einzelner Therapieformen
bewertet werden. Das Wissen Uber die Erkrankung kann jedoch kaum oder nur indirekt
durch die Therapie an sich vermehrt werden. AuBerdem soll mit dem PBI weder die
Rolle des Arztes erfasst werden, noch sollte ein Ziel die Besserung der Krankheit ganz

allgemein erfassen. Diese drei nicht erwilnschten Aspekte werden durch eine
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Umformulierung ausgeschlossen, in der nur die durch die Therapie beeinflussbaren,
haufig genannten Aspekte genannt werden: ,,Die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu konnen“. Dies wiirde eine eindeutigere Interpretation der Ergebnisse
ermoglichen und einen von den anderen Zielen gut abgrenzbaren Patientennutzen
darstellen. Da sich zwei Therapien, die die Beschwerden insgesamt gleich stark mildern,
in der Vorhersehbarkeit der Wirkung unterscheiden kdnnen (z. B. Klarer zeitlicher
Zusammenhang mit der Einnahme oder vorhersehbare Interaktionen mit beispielsweise
dem Patientenverhalten). In der Validierungsstudie wurde anschlieBend gepruft, ob
diese Teilaspekte den Patienten hinreichend wichtig waren, um das Ziel beizubehalten.

Das Item wurde geédndert in ,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu

konnen‘.

Zusatzlich: Nachdem die Frage nach der Vollstandigkeit der Ziele gestellt wurde,
wurde den Patienten das Item ,,Vertrauen in die Therapie zu haben* vorgelegt.
Das Therapieziel wurde nicht aufgenommen.

Am haufigsten wurde dieses Therapieziel von den Patienten als Vertrauen in das Wissen
und Verhalten des Arztes verstanden. Zusétzlich wurde oft das Vertrauen in die
Wirksamkeit der Therapie und seltener in die Sicherheit der Therapie genannt. Auf
Nachfrage der Interviewerin sprachen sich mehr Patienten fur eine Aufnahme des Ziels
in den PBI 2.0 aus als fiir einen Ausschluss.

Das Ziel des PBI 2.0 ist allerdings den Therapienutzen der Patienten unabhéngig vom
behandelnden Arzt zu bewerten. Das zudem genannte Vertrauen in die Wirksamkeit und
Sicherheit der Therapie Uberschneidet sich hingegen stark mit den Therapiezielen
“weniger korperliche Beschwerden zu haben (z. B. Schmerzen, Brennen, Juckreiz)” und
,eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten”. Daher wurde das Ziel nicht

aufgenommen.

Zusatzlich: Im Interview wurden die Patienten nach weiteren Therapiezielen
gefragt, die aus ihrer Sicht in der Liste der vorgelegten Therapieziele fehlen.

Es wurden keine weiteren Therapieziele aufgenommen.

Es antworteten acht Patienten explizit, dass keine weiteren Ziele aufgenommen werden
sollten.

Zwei Patienten nannten als fehlendes Ziel eine gute Behandlung durch Arzt und

Krankenhaus (z. B. Arzte, die sich fortbilden, den Patienten informieren und ernst
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nehmen). Wie bereits erlautert, ist es nicht Ziel des PBI den Arzt oder Behandelnden zu
bewerten, daher wurde dieses Ziel nicht aufgenommen.

Eine Patientin nannte das Ziel, die Ursachen der Krankheit und, in der Folge, sich selber
besser zu verstehen. Der PBI erfasst jedoch in erster Linie den Nutzen einer Therapie,
zusétzlich ist fraglich, ob eine bestimmte, durchgefihrte Therapie zum Verstandnis
einer Krankheitsursache beitragen kann. Die Patientin durfte bei der Formulierung
dieses Ziels eher an psychische als an korperliche Ursachen gedacht haben, wie aus
anderen Aussagen hervorgeht, daher wird das Ziel nicht aufgenommen.

Ein Patient nannte als Ziel ein unbeeintrichtigtes Freizeitleben. ,,Freizeit™ ist durch die
Anderungen des Therapieziels zum ,Alltag* bereits gedndert in ,normalen
Freizeitaktivitdten nachgehen zu kdnnen®.

Das genannte Ziel eines Patienten ,,sich mehr zeigen zu mdgen®, durfte zu hohe
Uberschneidungen mit dem Therapieziel ,,sich attraktiver zu fithlen* aufweisen und
wurde daher nicht aufgenommen.

Die Verminderung von Schmerzen wurde von einem Patienten als Therapieziel genannt.
Durch die iiberarbeitete Formulierung des Items ,,Beschwerden mit der expliziten
Nennung von Schmerzen ware dies in den Uberarbeiteten Generalitems abgedeckt.

Es nannte ein Patient die Pravention von Wunden als Ziel. Wie bei den Ausfiihrungen
zum Therapieziel , Verschlechterung™ erldutert, liegt bei nicht eingetretener
Verschlechterung kein Therapienutzen vor. Der PBI erfasst zudem nur den
Therapienutzen und nicht den Schaden einer Therapie. Das Ziel wurde daher nicht
aufgenommen.

Die Ziele ,eine psychologische Behandlung zu erhalten und ,,den psychischen
Leidensdruck kontrollieren zu kdnnen, wurden von je zwei Patienten genannt. Ein
weiterer Patient erwéhnte das Ziel, ernst genommen und aufgefangen zu werden. Der
PBI 2.0 erfasst jedoch in erster Linie den Nutzen einer Therapie nicht die Behandlung
durch den Behandelnden (z. B. Arzt oder Psychologe). Das eigentliche Ziel der
Patienten durfte nicht die psychologische Betreuung sondern die Verminderung des
psychischen Leidens sein. Das Ziel einer psychologischen Behandlung waére ein
Vorschlag einer konkreten Behandlung. Daher waére zu fragen, ob die Verminderung
des psychischen Leidens nicht bereits durch die Uberarbeitete Formulierung des Ziels
,Lebensfreude® in ,,fréhlicher und ausgeglichener zu sein* abgedeckt ist. Ein weiteres
Ziel wie die Verminderung psychischen Leidens wirde sich mit dem genannten Ziel zu

stark tiberschneiden.
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3.2.4. Uberarbeitete Generalitems des PBI 2.0
1. Weniger korperliche Beschwerden zu haben (z. B. Schmerzen, Brennen,
Juckreiz)
Eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten
Besser schlafen zu kénnen
Frohlicher und ausgeglichener zu sein
Sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu flihlen
Sich attraktiver zu fihlen
Normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen

Einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tdgliche Verrichtungen)

© 0 N o g bk~ w DN

Ihre Angehorigen und Freunde weniger zu belasten
10. Weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu missen
11. Weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben

12. Die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen

3.3.  Ergebnisse der Validierung des PBI 2.0
3.3.1. Stichprobenbeschreibung, soziodemographische Daten
An der Validierungsstudie nahmen 379 Patienten teil, die die Einschlusskriterien
erfillten und sich wie folgt auf die verschiedenen Diagnosen aufteilten:
Atopische Dermatitis: 64
Psoriasis:153
Vitiligo: 46
Chronische Bein-Wunden: 116

Die Prifung der eingegebenen Daten aus 37 Fragebdgen ergab einen Fehlerquotienten
von 0,25%. Es stellte sich ein systematischer Fehler in den Daten des DLQI heraus.

Dieser wurde in allen Datensatzen korrigiert.

Geschlecht:

In den Diagnosen chronische Wunden und atopische Dermatitis tberwog der Anteil
méannlicher Patienten (Atopische Dermatitis: 54,8% und Wunden: 54,9%; s. Abb. 3.3.1-
1). Bei den Diagnosen Vitiligo und Psoriasis Uberwog der Frauenanteil (Vitiligo: 65,2%
und Psoriasis: 55,3%).
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Abbildung 3.3.1-1: Verteilung Geschlecht in % der Studienteilnehmer (n=379)

Alter:

Das durchschnittliche Alter der Studienteilnehmer war zwischen den Diagnosegruppen
sehr unterschiedlich (Abb. 3.3.1-2). Das hochste durchschnittliche Alter war mit 65,86 +
14,7 (Mittelwert = Standardabweichung) unter den Patienten mit chronischen Wunden,
das jungste durchschnittliche Alter bei den an atopischer Dermatitis Erkrankten zu
finden (41,5 = 13,8). Das durchschnittliche Alter bei den Patienten mit Psoriasis lag bei
49,9 £ 13,8 und bei den Patienten mit Vitiligo bei 46,6 + 11,7).

Der dlteste Studienteilnehmer war 93 Jahre alt und befand sich in der Gruppe der
Wundpatienten. Der jungste Teilnehmer war 17 Jahre alt und befand sich unter den
Patienten mit Psoriasis.

Alter
Chronische Wunden ] ] 65,9
Vitiligo 1 ] 46,6
Psoriasis 1 ] 50,0
Atopische Dermatitis | ] 41,5
0 1IO 2I0 ?;O 4IO 5I0 6IO 7IO

Abbildung 3.3.1-2: Durchschnittliches Alter der Studienteilnehmer in Jahren (n=379)

Bildungsstand:

Der Bildungsstand war in der Gesamtstichprobe heterogen. In den Diagnosen Vitiligo
und atopische Dermatitis war der hdufigste Schulabschluss das Abitur (Vitiligo: 48,9%
und atopische Dermatitis: 47,5%; s. Abb. 3.3.1-3). Bei den Patienten mit chronischen
Wunden wurde als hdufigster Bildungsabschluss mit 37,3% die Hauptschule angegeben,
es folgte mit 32,7% der Realschulabschluss. Ein &hnliches Verteilungsmuster liel? sich
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bei Patienten mit Psoriasis finden. Dort waren der Hauptschulabschluss mit 29,9% und

der Realschulabschluss mit 31,9% vertreten.

B kein Abschluss
Wunden | | I
7 O Hauptschule
vitiligo [ I |
- ORealschule
Psoriasis [ [ |
4 O Polytechn. Oberschule
AD [ [ Y |
! ! ! ! , B Fachhochschule
0% 20% 40% 60% 80% 100%. Abitur

Abbildung 3.3.1-3: Bildungsstand der Studienteilnehmer (n=379)

Erkrankungsdauer und aktuelle Behandlung:

Die Tabelle 3.3.1-1 stellt die Zeit ab Beginn der Diagnosestellung dar. Bei der
atopischen Dermatitis lag die Diagnosestellung im Mittel am langsten zuriick (Median:
26,5 Jahre). In der Diagnose chronische Wunden lag die Diagnosestellung mit einer

medianen Behandlungsdauer von 3,0 Jahren am kiirzesten zur(ck.

Tabelle 3.3.1-1: Erkrankungsdauer in Jahren (n=379)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische
Dermatitis Wunden
Mittelwert 26,3 21,9 17,7 6,5
Median 26,5 20,0 16,0 3,0
SD 15,0 13,8 11,7 8,5
Minimum 1 1 3 1
Maximum 71 58 48 41
n glltig 62 149 45 102
n fehlend 2 4 1 14

In der Einleitung des PBQ trugen die Patienten als Freitext ihre aktuelle Behandlung
ein.

Die Patienten mit atopischer Dermatitis erhielten am haufigsten eine topische Therapie
(n=42), teilweise mit Cortison-haltigen Préparaten, teilweise war die topische Therapie
nicht naher bekannt (s. Tab. 3.3.1-2). Ebenso oft wurde die topische Therapie bei
Psoriasis genannt (insgesamt 36 Nennungen) und folgt damit nach der systemischen
Therapie aus Biologika, Immunsuppressiva oder Sonstigem. Die systemische Therapie

wurde von Patienten mit Psoriasis am hdufigsten genannt (n=77).
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Die Vitiligo-Patienten nannten als aktuelle Therapie am haufigsten die Bestrahlung. Die

Wundpatienten erhielten Verbadnde/Wundauflagen (n=32) und sonstige nicht eingeteilte

Therapien (n=37) am h&ufigsten.

Die Spannbreite der Therapiedauer lag in allen Diagnosen zwischen mehreren Tagen

und Jahren. Héaufig waren die Angaben jedoch sehr unprizise (,,mehrere Jahre®) und

daher nicht zusammenfassend darstellbar.

Tabelle 3.3.1-2: Aktuelle Behandlung der Studienteilnehmer (n=379)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische
Dermatitis Wunden
Therapiearten:
topisch: Cortison 12 14 1 0
Sonstige, nicht ndher bekannt 30 22 5 10
systemisch: Biologika, Immunsuppressiva 3 77 0 2
Sonstige, nicht naher bekannt 2 21 0 6
Bestrahlung 5 3 9 0
Verbande/Wundauflagen 0 0 0 32
Wundreinigung 0 0 0 3
Sonstige 6 3 1 37
keine nutzbaren Angaben
(z.B. Klinik) 5 6 0 37
Behandlung 54 123 15 91
"keine Behandlung" angekreuzt 4 17 31 7
keine Angabe zur Behandlung, jedoch auch nicht
"keine Behandlung" angekreuzt 6 13 0 18

3.3.2. Gesamtwerte (PBI 2.0, diagnosespezifischer PBI, DLQI, EQ-5D)

Der Gesamtnutzenwert des PBI 2.0 war am hdchsten bei Psoriasis (Mittelwert: 3,0) und

am niedrigsten bei Vitiligo (Mittelwert: 1,5) (s. Tab. 3.3.2).

In den diagnosespezifischen PBI-Versionen lag der Mittelwert des Gesamtwertes bei

Vitiligo 1,2 und bei Psoriasis 3,0.
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Tabelle 3.3.2: Gesamtwerte PBI 2.0, diagnosespezifischer PBI, DLQI, EQ-5D (n=379)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische

Dermatitis Wunden
PBI 2.0
Mittelwert 2,3 3,0 1,5 2,7
Median 2,5 3,3 1,4 3,1
SD 0,8 1,0 1,3 1,2
Minimum 0,5 0,0 0,0 0,0
Maximum 4,0 4,0 3,9 4,0
n nicht berechenbar wegen fehlender Angaben: 5 17 31 14
PBI diagnosespezifisch
Mittelwert 2,3 3,0 1,2 2,9
Median 2,4 3,2 0,8 3,3
SD 1,0 1,0 1,1 1,1
Minimum 0,5 0,1 0,0 0,0
Maximum 4 4,0 3,3 4,0
n nicht berechenbar wegen fehlender Angaben: 9 27 17 17
EQ-5D
Mittelwert 79,3 83,9 84,2 67,9
Median 78,3 88,0 81,5 78,3
SD 15,5 18,3 15,9 27,5
Minimum 58,7 57 37,8 3,2
Maximum 100,0 100,0 100,0 100,0
n nicht berechenbar wegen fehlender Angaben: 3 7 0 9
DLQI
Mittelwert 8,8 4,8 4,7 5,8
Median 8,0 3,0 4,0 4,0
SD 6,1 5,2 5,7 6,1
Minimum 0 0 0 0
Maximum 29 24 25 30
n nicht berechenbar wegen fehlender Angaben: 2 3,0 0 14

Die folgenden Abbildungen veranschaulichen die unterschiedlichen Verteilungen der

Gesamtwerte bezogen auf die verschiedenen Diagnosen.

Es zeigte sich, dass ein Gesamtwert von uber 2 tberproportional haufig bei Patienten
mit atopischer Dermatitis (s. Abb. 3.3.2-1), Psoriasis (s. Abb. 3.3.2-2) und chronischen

Bein-Wunden (s. Abb. 3.3.2-4) auftrat.

Ein Gesamtwert kleiner als 2 war hingegen sehr haufig bei Patienten mit Vitiligo zu

finden (s. Abb. 3.3.2-3).
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Abbildung 3.3.2-1: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit atopischer Dermatitis
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Abbildung 3.3.2-2: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit Psoriasis
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Abbildung 3.3.2-3: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit Vitiligo
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Abbildung 3.3.2-4: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit chronischen Wunden

3.3.3. Fehlende Angaben
Nahezu alle Patienten (bis auf zwei Wundpatienten) fullten den PNQ-Fragebogen
zumindest teilweise aus (s. Tab. 3.3.3). Den Fragebogen zum erzielten Nutzen (PBQ)
flllten zwischen 7,8% (atopische Dermatitis) und 67,4% (Vitiligo) gar nicht aus. Ein
Grund hierfir ist der hohe Anteil an Patienten, insbesondere Vitiligo-Patienten, die sich
in keiner Behandlung befanden. So kreuzten 57 dieser Patienten an, aktuell keine
Therapie zu haben, funf Patienten hatten keine Angaben zur Therapie gemacht, zwei
Patienten gaben ein Enddatum ihrer Therapie an und ein Patient hatte Angaben zur

Therapie gemacht, allerdings den PBQ nicht ausgefullt.
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Bei den Patienten, die den Fragebogen ausgefillt haben, lag der Anteil der nicht
beantworteten Therapieziele in Abh&ngigkeit vom Item zwischen 0,0% und 6,7%. Bei
der Berechnung des mittleren Prozentsatzes fehlender Angaben tber alle Items des PNQ
bewegte sich dieser zwischen 0,0% (Vitiligo) und 1,4% (chronische Wunden). Beim
PBQ bewegte sich der mittlere Prozentsatz fehlender Angaben in Abhangigkeit von der
Diagnosegruppe zwischen 0,6% (Vitiligo) bis 2,0% (chronische Wunden).

Bei der Betrachtung der gesamten Stichprobe zeigte sich ein Anteil fehlender Angaben
in dem PNQ von 0,0% bis 1,9% und im PBQ von 0,6% bis 2,9%. Der mittlere
Prozentsatz fehlender Angaben lag in der Gesamtstichprobe im PNQ bei 0,8% und im
PBQ bei 1,4%.
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Tabelle 3.3.3: Fehlende Angaben der verschiedenen Diagnosen in % (n=379)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische Stichprobe
Dermatitis Wunden gesamt

PNQ PBQ PNQ PBQ PNQ PBQ PNQ PBQ PNQ PBQ
Bogen gar nicht ausgefillt n (%) - 5 (7,8%) - 17 (11,1%) - 31(67,4%) 2(1,7%) 12 (10,3%)
Bogen mindestens teilweise ausgefillt n 64 59 153 136 46 15 114 104| 377 314
Items: Fehlende Angaben %
...weniger korperliche Beschwerden zu haben (z.B.
Schmerzen, Brennen, Juckreiz) - - - - - - - 29 - 1,0
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten - 1,7 0,7 0,7 - 6,7 1,8 1,9 0,8 1,6
...besser schlafen zu kénnen 1,6 - 1,3 0,7 - - - 2,9 0,8 1,3
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein - - 0,7 15 - - - 1,0 0,3 1,0
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen 1,6 - 0,7 1,5 - - 4,4 1,9 1,9 1,3
...sich attraktiver zu fiihlen - - 0,7 0,7 - - 4,4 1,0 1,6 0,6
...normale Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen - - 0,7 2,2 - - 1,8 5,8 0,8 2,9
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tagliche
Verrichtungen) - 1,7 0,7 0,7 - - - - 03 0,6
...Ihre Angehdérigen und Freunde weniger zu belasten - 3.4 2,0 0,7 - - 0,9 1,0 1,1 1,3
...weniger Geld fir die Behandlung ausgeben zu missen - 1,7 1,3 1,5 - - 1,8 1,9 1,1 1,6
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben - - 0,7 1,5 - - - 1,0 0,3 1,0
...die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu
kénnen - - 1,3 2,9 - - 1,8 2,9 1,1 2,2
Mittelwert aller Items % 0,3 0,7 0,9 1,2 0,0 0,6 1,4 2,0 0,8 1,4
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3.3.4. PBI 2.0: Angabe ,,relevanter Nutzen*
Bei allen Diagnosegruppen bis auf Vitiligo gab eine groRe Mehrheit der Patienten an,
einen relevanten Nutzen (Angabe von ,.etwas® bis ,,sehr” wichtig) zu haben (s. Tab.
3.3.4). Den hoéchsten Nutzen erzielten mit 84,3% die Patienten mit Psoriasis. Der

niedrigste Nutzen wurde mit 19,6% von Patienten mit Vitiligo angegeben.

Tabelle 3.3.4: Hiufigkeit (%) der Antwort ,,relevanter Nutzen“ (,,etwas* bis ,,sehr* wichtig) in dem
PBI 2.0 (n=379)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische

Dermatitis Wunden
relevanter Nutzen n (%) 53 (82,8%) 129 (84,3%) 9 (19,6%) 91 (78,4%)
kein relevanter Nutzen n (%) 6 (9,4%) 7 (4,6%) 6 (13,0%) 11 (9,5%)
nicht berechenbar n (%) 5 (7,8%) 11,1%) 31 (67,4%) 14 (12,1%)

3.3.5. Feasibility - Einschatzung des PBI 2.0 durch die Patienten

In allen Diagnosegruppen gaben jeweils mehr als 90% der Patienten an, die Einleitung
sowie die Items verstandlich formuliert zu finden (s. Tab. 3.3.5). Dem GroRteil der
Patienten fiel es zudem nicht schwer, sich flr eine Antwort zu entscheiden (chronische
Wunden: 78,4%, Psoriasis: 90,2%). Nur sieben Patienten mit chronischen Bein-Wunden
(6,0%) fanden den Fragebogen zu lang. Sechs Patienten hielten den Fragebogen fir
nicht gut lesbar.

Einigen Patienten hatten Schwierigkeiten damit, sich fiir eine Antwort zu entscheiden
(chronische Wunden: 78,4%, Psoriasis: 90,2%). Insbesondere Patienten mit Vitiligo

gaben an, dass fir sie wichtige Therapieziele nicht genannt wurden (34,8%).
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Tabelle 3.3.5: Einsch&tzung des PBI 2.0 durch die Patienten (n=379)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische
Dermatitis Wunden

Fanden Sie die Anleitung, wie der Fragebogen ausgefillt werden soll, verstandlich formuliert?

Ja n (%) 63 (98,4%) 151 (98,7%) 44 (95,7%) 108 (93,1)
Nein n 1 (1,6%) 2 (1,3%) 1(2,2%) 2 (1,7%)
keine Angaben n - - 1 6
Fanden Sie die Fragen verstandlich formuliert?

Ja n (%) 61 (95,3%) 144 (94,1%) 44 (95,7%) 110 (94,8%)
Nein n (%) 2 (3,1%) 7 (4,6) 1 (2,2%) 1 (0,9%)
keine Angaben n 1 2 1 5
Haben Sie das Gefiuihl, dass fir Sie wichtige Therapieziele nicht genannt wurden?

Ja n (%) 9 (14,1%) 16 (10,5%) 16 (34,8%) 15 (12,9%)
Nein n (%) 55 (85,9%) 135 (88,2%) 30 (65,2%) 93 (80,2%)
keine Angaben n - 2 - 8

Gab es Fragen, bei denen es lhnen schwer fiel, sich fiir eine Antwort zu entscheiden?

Jan (%) 9 (14,1%) 15 (9,8%) 8 (17,4%) 19 (16,4%)
Nein n (%) 54 (84,4) 138 (90,2%) 37 (80,4%) 91 (78,4%)
keine Angaben n 1 - 1 6

Erschien lhnen der Fragebogen als zu lang?

Ja n (%) - - - 7 (6,0%)
Nein n (%) 64 (100%) 152 (99,3%) 45 (97,8%) 104 (89,7%)
keine Angaben n - 1 1 5
War der Fragebogen fiir Sie gut lesbar?

Ja n (%) 63 (98,4%) 153 (100%) 44 (95,7%) 110 (94,8%)
Nein n (%) 1 (1,6%) - 2 (4,3%) 3 (2,6%)
keine Angaben n - = = 4

Freitextantworten im Feasibility-Fragebogen

., Fanden Sie die Anleitung, wie der Fragebogen ausgefiillt werden soll, verstindlich
formuliert? “

Die Patienten machten zu der Freitextfrage, ob die Anleitung, wie der Fragebogen
ausgefullt werden soll, verstandlich formuliert ist, verschiedene und inhaltlich sehr
unterschiedliche Angaben. So gab ein Patient an, Schwierigkeiten mit dem Verstandnis
der Frage ,,Behandlung seit wann?* zu haben. Es gab insgesamt zehn Einzelnennungen

(1x atopische Dermatitis, 2x Psoriasis, 5x chronische Wunden und 2x Vitiligo).

., Fanden Sie die Fragen verstdindlich formuliert? *

Von den Patienten, die die Frage ,,Fanden Sie die Fragen verstindlich formuliert?** mit

,hein“ beantworteten, machten 13 Patienten weitere Angaben (2x atopische Dermatitis,

8x Psoriasis, 2x chronische Wunden und 1x Vitiligo). Die Patienten mit atopischer

Dermatitis hatten Schwierigkeiten mit den Zeitraumen, auf die sich die Fragen nach den
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Therapiezielen bezogen und in der Beantwortung der Frage nach der Behandlung der
letzten zwolf Monate, ebenso ein Patient mit chronischen Wunden. Die Frage ,,Fanden
Sie die Fragen verstandlich formuliert?* war aber im Gegensatz zu der vorherigen Frage
auf die Therapieziele bezogen. Der Patient mit Vitiligo gab an, Item 3 (,,besser schlafen
zu konnen®) nicht verstandlich formuliert zu finden sowie bei ,,einigen* Therapiezielen
keinen Zusammenhang zu seiner Erkrankung zu sehen. Die Patienten mit Psoriasis
nannten jeweils einmal das Item ,besser schlafen zu konnen®, ,fréhlicher und
ausgeglichener zu sein®, ,,sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen®,
,»sich attraktiver zu fiihlen®, ,,weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben zu miissen*
sowie ,,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu konnen®. Das Item ,.eine
Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten wurde von den Patienten mit

Psoriasis dreimal genannt.

Frage: ,,Haben Sie das Gefiihl, dass fiir Sie wichtige Therapieziele nicht genannt
wurden?

Die Patienten machten hierzu vielfdltige Angaben, es gab insgesamt 61
Einzelnennungen. Ein Grof3teil dieser Nennungen bezog sich auf das Verhalten der
Arzte, auf eine bessere Information Uber die Erkrankung, besseres Verstandnis und
Erklarbarkeit der Krankheitsursachen, die Zufriedenheit der Patienten mit den
Behandelnden oder dem Wunsch der Patienten nach Heilung.

Das Verhalten der Arzte oder die Zufriedenheit der Patienten mit den Behandelnden soll
mit dem PBI nicht erfasst werden. Der generelle Wunsch nach Heilung berschneidet
sich sehr stark mit anderen Therapiezielen und wurde daher in der Entwicklung des PBI
2.0 verworfen.

Bei einigen Nennungen wurde inhaltlich nicht klar, auf was sie sich genau bezogen.
Einige Patienten mit Vitiligo gaben an, dass die Stabilisierung der Krankheit und die
Anerkennung der Vitiligo als Erkrankung fehle. Zusétzlich gab es verschiedene
Einzelnennungen und Nennungen von Therapiezielen, die durch die Therapieziele des
PBI 2.0 bereits abgedeckt sein sollten, wie z. B. ,,allgemeines Wohlbefinden. Dies

sollte durch das Item ,,fréhlicher und ausgeglichener zu sein® abgedeckt sein.

Frage: ,,Gab es Fragen, bei denen es lhnen schwer fiel, sich fiir eine Antwort zu
entscheiden? “
Hierzu wurden 43 freitextliche Einzelnennungen gemacht (10x atopische Dermatitis,

14x Psoriasis, 12x chronische Wunden, 7x Vitiligo). Einige Patienten gaben die Fragen
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nach der Behandlung oder dem Zeitraum der Behandlung an. Ein Patient mit Vitiligo
hatte Schwierigkeiten in der Unterscheidung der Antwort-Optionen ,,gar nicht* und
,,betrifft mich nicht®.

,Eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten® nannten sieben Patienten;
,besser schlafen zu konnen® gaben drei an; ,,frohlicher und ausgeglichener zu sein®
wurde von sechs, ,,sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fithlen® wurde
von vier, ,,normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu konnen® wurde von zwei, ,,einen
normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tagliche Verrichtungen)“ wurde von fiinf,
»lhre Angehorigen und Freunde weniger zu belasten® wurde von acht genannt.
,Weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu miissen und ,,weniger Aufwand mit
der Behandlung zu haben* gaben jeweils vier an. Die hdufigste Nennung mit 15
Patienten gab es bei dem Ziel ,,Die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu

konnen“.

Frage: ,, Ist Ihnen zum Fragebogen insgesamt noch etwas aufgefallen?

Zu dieser Frage wurden insgesamt 86 Freitext-Angaben (16x atopische Dermatitis, 33x
Psoriasis, 21x chronische Wunden und 16x Vitiligo) gemacht.

Einige Patienten schlugen Therapieziele vor, deren Erfassung nicht Ziel des PBI 2.0 ist,
wie z. B. ,,von den Arzten, den Krankenkassen erst mal ernst genommen und anerkannt
zu werden®. Wie zu der ersten Freitextfrage (nach der Verstindlichkeit der Anleitung)
gaben Patienten an, Schwierigkeiten mit der Beantwortung der Frage nach Art und
Dauer der Behandlung zu haben. Zudem wurden Anmerkungen ohne Bezug zum PBI
2.0 gemacht, Anmerkungen, die nicht nutzbar waren oder solche, die sich auf das
Format des Fragebogens bezogen, wie der Wunsch nach einem groReren Abstand
zwischen den Zeilen.

Verschiedene Patienten spendeten Lob und gaben Zufriedenheit mit dem PBI 2.0 an

oder dass keine Anderungen nétig seien.

3.3.6. Deskriptive Auswertung PBI 2.0

3.3.6.1. PNQ
In der Bewertung der verschiedenen Therapieziele zeigten sich zwischen den Diagnosen
starke Unterschiede.
Es lieRBen sich verschiedene Muster der Nutzenbewertung in den Diagnosen erkennen.

So fanden sich bei Diagnosen, deren Belastungen aus korperlichen Beschwerden
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resultieren, besonders hohe Stellenwerte in dem Therapieziel ,,weniger korperliche
Beschwerden zu haben (z. B. Schmerzen, Brennen, Juckreiz)“, es zeigten sich hier
Mittelwerte von >3,5 (s. Tab. 3.3.6.1-1).

In der Diagnose Vitiligo hingegen, deren psychische Belastung nicht aus den
korperlichen Beschwerden, wie Schmerzen oder Brennen, resultiert, sondern aus der
asthetischen Beeintréchtigung, die zu einer psychischen Belastung mit Rickzug und
Isolation fiihrt, fanden sich besonders hohe Stellenwerte in Therapiezielen, die mit einer
Verbesserung des Aussehens (,sich attraktiver zu fithlen*) und einem leichteren,
einfacheren Kontakt mit anderen (,,sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu
fithlen), einhergehen.

Allgemein fanden sich hohe Stellenwerte in ,,weniger Nebenwirkungen®, ,,weniger
Aufwand“ sowie im ,Vorhersagen und Steuern der Erkrankung“. Es zeigten alle
Diagnosen in diesen Kernbereichen Mittelwerte von 2,7 bis 3,6 (kleinster Mittelwert
jeweils bei Vitiligo).

Das Therapieziel ,,Angehorige und Freunde weniger zu belasten” erreichte

vergleichsweise niedrige Mittelwerte (von 1,2 bis 2,7).

Tabelle 3.3.6.1-1: Ergebnisse Erhebung der Therapieziele im PBI 2.0 (Mittelwerte und Standardabweichungen
des PNQ auf Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr wichtig; n=377; fettgedruckt=hdchste Mittelwerte im
jeweiligen Therapieziel)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische

Item Dermatitis Wunden
weniger korperliche Beschwerden zu haben (z.B.

Schmerzen, Brennen, Juckreiz) 39+05 35+10 09+16 35+11
eine Behandlung mit weniger Nebenwirkungen zu

erhalten 3309 36+0,7 33%x12 33%1,2
besser schlafen zu kénnen 26+15 25+16 0,714 29%+16
fréhlicher und ausgeglichener zu sein 27+15 30x14 25+16 28+1,6
sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen 30+£1,3 3,1+12 29+15 26%1,6
sich attraktiver zu fiihlen 30+1,1 3,1+12 3212 24+1,7
normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen 27+14 29+14 20+1,7 32%1,1
einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt,

tagliche Verrichtungen) 28+14 27+16 10+16 3,114
lhre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 25+15 2,715 12+15 26+1,6
weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu miissen 25+15 28+14 24+17 29+14
weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben 28+12 31+12 27+14 33%1,1
die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu

kénnen 32+10 34+10 29+14 33+1,3
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Einzelitems — Antworten der Diagnosen

In den vier Diagnosegruppen gab es in der Beurteilung der Wichtigkeit der
unterschiedlichen Therapieziele des PBI 2.0 starke Unterschiede.

Die Abbildung 3.3.6.1-1 stellt die Patientenangaben zur Wichtigkeit der Therapieziele
bei atopischer Dermatitis dar. So war 89,1% der Patienten das Therapieziel ,,weniger
korperliche Beschwerden zu haben* ,sehr wichtig, gefolgt von ,,wenig
Nebenwirkungen* und ,,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu koénnen®.
,Gar nicht wichtig wurde von den Patienten kaum angegeben, am h&ufigsten jedoch
bei ,,weniger Geld ausgeben® mit 6,8%. Insgesamt gaben nur wenige der Patienten ,,gar
nicht* wichtig oder ,,betrifft mich nicht* an. Die Mehrheit gab hohe Wichtigkeiten an,
am haufigsten wurde ,,sehr* wichtig genannt.

Bei Patienten mit Psoriasis zeigte sich eine &hnliche Verteilung der Wichtigkeiten
verschiedener Therapieziele wie bei der atopischen Dermatitis. So gab die Mehrheit der
Patienten bei den abgefragten Therapiezielen haufig ,,sehr wichtig an (s. Abb. 3.3.6.1-
2). Ahnlich der atopischen Dermatitis war das Item ,,weniger korperliche Beschwerden*
den Patienten besonders wichtig. Selten gaben die Patienten ,,gar nicht™ wichtig oder
nbetrifft mich nicht an. Am haufigsten wurde ,,betrifft mich nicht“ mit 23,5% bei
,besser schlafen zu kénnen* genannt.

Das ahnliche Wichtigkeitsmuster der Therapieziele bei der atopischen Dermatitis und
Psoriasis lasst sich auf ein ahnliches Beschwerdeprofil zurickfihren. Zentrale
Beeintrachtigungen bei beiden Erkrankungen sind vor allem die korperlichen
Beschwerden, wie Juckreiz und zunéchst weniger die Beeintrachtigung der sozialen
Kontakte oder des Alltags.

Im Gegensatz zu der atopischen Dermatitis und Psoriasis zeigten die Patientenangaben
zur Wichtigkeit der Therapieziele bei Vitiligo ein anderes Muster (s. Abb. 3.3.6.1-3).
Nur wenige Patienten beantworteten ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben® mit
,,sehr wichtig, das Gegenteil war der Fall. Ein Grofteil der Patienten gab bei diesem
Item ,.betrifft mich nicht“ an. Ahnlich ist das Antwortmuster bei ,,besser schlafen®,
,hormaler Alltag® und ,,Angehdrige und Freunde weniger zu belasten”. SO nannten die
Patienten auch bei diesen Therapiezielen am haufigsten ,,betrifft mich nicht“. Hohe
Wichtigkeiten lieRen sich bei den Therapiezielen ,,wenig Nebenwirkungen* und ,,sich
attraktiver fiithlen* gefolgt von ,Erkrankungen besser vorhersehen und steuern zu
konnen* finden.

Bei den chronischen Wunden waren die abgefragten Therapieziele den Patienten

mehrheitlich ,,sehr wichtig (s. Abb. 3.3.6.1-4). So wurde bei ,,weniger korperliche
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Beschwerden zu haben* mit 81,0% ,,sehr” wichtig angegeben. Am haufigsten wurde
,»gar nicht wichtig bei dem Item ,,sich attraktiver zu fithlen* genannt (6,0%). Dieses
lasst sich wahrscheinlich auf das durchschnittlich héhere Erkrankungsalter der Patienten
zurtickfihren. Bei den Items ,,sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu
fiihlen®, ,,sich attraktiver zu fithlen“ und ,,Ihre Angehdérigen und Freunde zu belasten,
wurde im Vergleich zu den restlichen Therapiezielen haufiger ,.betrifft mich nicht®
angegeben (19,0% bis 19,8%).

Atopische Dermatitis: Patientenangaben zur Wichtigkeit der Therapieziele

1. weniger korperliche Beschwerden zu haben..
2. eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen..
3. besser schlafen zu kdnnen I
4. fréhlicher und ausgeglichener zu sein =
5. sich im Kontakt mit anderen Menschen.. =T
6. sich attraktiver zu fihlen =
7. normalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu.. I
8. einen normalen Alltag zu haben (Beruf,.. I
9. lhre Angehdérigen und Freunde weniger zu.. I I
10. weniger Geld fir die Behandlung ausgeben.. I
11. weniger Aufwand mit der Behandlung zu.. I
12. die Erkrankung besser vorhersehen und.. i I

0% 20% 40% 60% 80%  100%
Bgar nicht Betwas Omafig Oziemlich @sehr Obetrifft mich nicht

d

Abbildung 3.3.6.1-1: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit atopischer Dermatitis im PBI 2.0

Psoriasis: Patientenangaben zur Wichtigkeit der Therapieziele

1. weniger kdrperliche Beschwerden zu haben.L:

2. eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen..|
3. besser schlafen zu kénnen I T SSSS— T

4. fréhlicher und ausgeglichener zu sein

5. sich im Kontakt mit anderen Menschen..;
6. sich attraktiver zu fihlen [ I
7. normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu..
8. einen normalen Alltag zu haben (Beruf,..
9. Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu..
10. weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben..

11. weniger Aufwand mit der Behandlung zu..
12. die Erkrankung besser vorhersehen und..

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Bgar nicht Oetwas OmaRig Oziemlich Bsehr DObetrifft mich nicht

Abbildung 3.3.6.1-2: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit Psoriasis im PBI 2.0

92



Vitiligo: Patientenangaben zur Wichtigkeit der Therapieziele

1. weniger korperliche Beschwerden zu haben.. =T I
2. eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen. . T 7
3. besser schlafen zu kénnen

4. fréhlicher und ausgeglichener zu sein

5. sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler..
6. sich attraktiver zu fiihlen

7. normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu..
8. einen normalen Alltag zu haben (Beruf,..

9. Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu..
10. weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben..
11. weniger Aufwand mit der Behandlung zu..
12. die Erkrankung besser vorhersehen und..

0% 20% 40% 60% 80% 100%
B gar nicht Betwas OmaRig Oziemlich @sehr Obetrifft mich nicht

Abbildung 3.3.6.1-3: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit Vitiligo im PBI 2.0

Chronische Wunden: Patientenangaben zur Wichtigkeit der Therapieziele

1. weniger korperliche Beschwerden zu haben..
2. eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen..
3. besser schlafen zu kénnen
4. fréhlicher und ausgeglichener zu sein
5. sich im Kontakt mit anderen Menschen..
6. sich attraktiver zu fuhlen ‘
7. normalen Freizeitaktivitditen nachgehen zu.. = I T

8. einen normalen Alltag zu haben (Beruf,.. :

9. Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu.. :
10. weniger Geld fur die Behandlung ausgeben. .| :
11. weniger Aufwand mit der Behandlung zu . . F 1
12. die Erkrankung besser vorhersehen und..

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Bgar nicht Oetwas OmaRig DOziemlich B@sehr DObetrifft mich nicht

Abbildung 3.3.6.1-4: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit chronischen Wunden im PBI 2.0

Wie in Tabelle 3.3.6.1-2 dargestellt, waren den Diagnosegruppen die Therapieziele
mehrheitlich von hoher bis sehr hoher Wichtigkeit. So lieRen sich bei der atopischen
Dermatitis, Psoriasis und den chronischen Wunden keine Items finden, die nicht
mindestens von 50% der Patienten als ,,ziemlich“ oder ,,sehr wichtig beschrieben
wurden.

Bei der atopischen Dermatitis bewerteten zwischen 54,7% und 98,4% der Patienten die
PBI 2.0 Items mit ,,ziemlich® oder ,,sehr wichtig”“. Am haufigsten gaben die Patienten
bei den Items ,weniger korperliche Beschwerden zu haben” (98,4%) und ,die
Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu konnen* (82,8%) ,,ziemlich* oder ,,sehr
wichtig an. Bei Psoriasis war dies, wie bereits erwahnt, ahnlich. Hier beantworteten die
Patienten die Items ,,eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu haben mit 94,1%

und ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben“ mit 88,2% mit ,,ziemlich® oder
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»sehr wichtig, gefolgt von ,,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen*
(85,6%).

Bei den chronischen Wunden wurde ahnlich wie bei der atopischen Dermatitis oder
Psoriasis das Therapieziel ,,weniger korperliche Beschwerden™ von der Mehrheit der
Patienten als ,,ziemlich® oder ,,sehr* wichtig beurteilt (87,1%). Es folgten die Items
»eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu haben und ,,die Erkrankung besser
vorhersehen zu konnen* mit jeweils 80,2%.

Im Gegensatz zu den bereits erwdhnten Diagnosen gab es bei Vitiligo Items, die
mehrheitlich nicht mit ,,ziemlich* oder ,,sehr* wichtig beantwortet wurden. Nur 23,9%
der Patienten beantwortete das Item ,,wenige korperliche Beschwerden zu haben® nur
mit ,,ziemlich® bzw. ,sehr wichtig. Das Item ,Ihre Angehorige und Freunde zu
belasten wurde von 21,7% der Patienten und ,,besser schlafen zu konnen* von 13,0%
mit ,,ziemlich® bzw. ,sehr wichtig bewertet. Bei ,eine Behandlung mit wenig
Nebenwirkungen zu haben® sowie ,,sich attraktiver zu fiihlen* gab es jeweils einen
Anteil von 80,4% der Patienten, diec angaben, das Item ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig
zu finden.

Die dhnlich hohe Wichtigkeit verschiedener Therapieziele bei den Diagnosen atopische
Dermatitis, Psoriasis und teilweise chronische Wunden, deuten auf ein ahnliches
Beschwerdebild, das mit ahnlichen Erwartungen an die Therapie verbunden ist, hin.
Wie bereits beschrieben (s. Abb. 3.3.6.1-3), wich bei Vitiligo die Bewertung der
Wichtigkeiten von den anderen Diagnosegruppen ab.

Tabelle 3.3.6.1-2: Ergebnisse Erhebung der Therapieziele PBI 2.0 (% Angaben ,,ziemlich* oder

»Sehr« wichtig, Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr; n=377; fettgedruckt=htchste Angaben (%) bei
Item)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische

Item Dermatitis Wunden
weniger korperliche Beschwerden zu haben (z.B.

Schmerzen, Brennen, Juckreiz) 98,4 88,2 23,9 87,1
eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten 81,3 94,1 80,4 80,2
besser schlafen zu kénnen 60,9 61,4 13,0 69,8
fréhlicher und ausgeglichener zu sein 65,6 78,4 65,2 68,1
sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen 71,9 81,0 76,1 58,6
sich attraktiver zu fiihlen 76,6 79,1 80,4 50,9
normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen 68,8 74,5 50,0 76,7
einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tagliche

Verrichtungen) 71,9 71,2 26,1 79,3
lhre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 60,9 66,7 21,7 62,1
weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu miissen 54,7 66,0 56,5 66,4
weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben 64,1 77,1 60,9 78,4
die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen 82,8 85,6 73,9 80,2
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3.3.6.2. PBQ
Der zweite Teil des PBI misst die Erreichung der Therapieziele und wird im Verlauf
oder zum Ende einer Behandlung eingesetzt.
In dieser Validierungsstudie wurde der PBI im Querschnitt erhoben, so gibt der PBQ
nicht die Erreichung der Therapieziele im Verlauf wieder, sondern die Erreichung der
Therapieziele in der bisherigen aktuellen Behandlung.
Es zeigte sich, dass zum Zeitpunkt der Teilnahme an dieser Validierungsstudie erst ein
Teil der Therapieziele erreicht wurde (s. Tab. 3.3.6.2-1). Es waren in den Diagnosen
Psoriasis, chronische Wunden sowie teilweise bei der atopischen Dermatitis Mittelwerte
von >2,0 in der bewerteten Erreichung der Therapieziele zu finden.
Besonders hohe Stellenwerte (zwischen 2,4 und 3,3) wurden in den Bereichen ,,weniger
korperliche Beschwerden®, ,,weniger Nebenwirkungen®, ,sich wohler fuhlen im
Kontakt mit anderen* und ,,normaler Alltag/Freizeit* erreicht.
Die Patienten mit Psoriasis hatten, bezogen auf die Gesamtstichprobe, die hdchsten
Stellenwerte (zwischen 2,7 und 3,3) und sie gaben an, am starksten von ihrer Therapie
profitiert zu haben.
Es zeigte sich auBerdem, dass die an Vitiligo erkrankten Patienten im Vergleich zu den
anderen Diagnosen angaben, weniger von ihrer Therapie profitiert zu haben. Dieses
mag einerseits daran liegen, dass der Grofteil der Vitiligo-Patienten sich aktuell in
keiner Behandlung befand, andererseits an dem sich nicht einstellenden Erfolg der
Therapie. Da allerdings 31 von 46 an Vitiligo-Erkrankten angaben, keine Therapie zu
haben, sind die angegebenen Mittelwerte nicht reprasentativ, denn sie beruhen auf
geringen Fallzahlen. So gab es bei dem Item ,,weniger korperliche Beschwerden® nur

drei gultige Nennungen, die alle 0 (,,gar nicht*) betrugen.
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Tabelle 3.3.6.2-1: Ergebnisse bisher erreichter Therapieziele wéhrend der laufenden Behandlung
(Mittelwerte und Standardabweichungen des PBQ auf Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr geholfen;
n=314; fettgedruckt=hdchste Mittelwerte im jeweiligen Ziel)

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische

Item Dermatitis Wunden
weniger korperliche Beschwerden zu haben (z.B.

Schmerzen, Brennen, Juckreiz) 27+11 33+11 0,000 29+1,3
eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten 24+1,1 3,1+12 21+15 3013
besser schlafen zu kénnen 23+12 32+11 18+11 2614
frohlicher und ausgeglichener zu sein 24+11 31+11 20+18 28+1,3
mich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fihlen 2,7+10 3,1+1,1 19+18 2714
mich attraktiver zu flihlen 26+10 30+x11 19+18 2315
normalen Freizeitaktivitadten nachgehen zu kénnen 24+09 31+10 18+16 25%1,5
einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt,

tagliche Verrichtungen) 25+10 32+10 20+23 2814
meine Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 21+11 30+x11 18+13 24+15
weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben zu missen 14+13 28%x14 14+17 25+15
weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben 1,7+13 3,0+x13 10+14 2,7x1,4
die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu

kénnen 19+12 27+14 09+15 28%x15

Nur in den Bereichen ,weniger korperliche Beschwerden® wund ,weniger
Nebenwirkungen* gaben die sich aktuell in einer Therapie befindenden Patienten aller
Diagnosen mit mehr als 50% an, dass die Therapie ihnen ,ziemlich“ oder ,,sehr*
geholfen habe (s. Tab. 3.3.6.2-2).

Im Gegensatz zu den anderen Diagnosegruppen gaben mehr als 50% der Patienten mit
Psoriasis bei allen Zielen an, dass die Therapie ,,ziemlich* oder ,,sehr* geholfen habe.
Am haufigsten wurde dies mit 68,0% bei dem Item ,,weniger korperliche Beschwerden
zu haben® genannt, am seltensten wurde mit 49,7% das Therapieziel ,,besser schlafen zu
konnen* genannt.

56,3% der Patienten mit atopischer Dermatitis gaben bei dem Therapieziel ,,weniger
korperliche Beschwerden zu haben* an, dass die Therapie ,,ziemlich® oder ,,sehr*
geholfen habe. Bei dem Ziel ,,weniger Geld fiir die Behandlung ausgeben zu miissen®
gaben dies nur 12,5% der Patienten an.

Da sich die Patienten mit Vitiligo zum GroRteil in keiner aktuellen Behandlung
befanden (31 von 46 Vitiligo-Patienten) waren die Daten wegen der geringen Fallzahlen
nur wenig aussagekraftig. Bei den Vitiligo-Patienten, die in einer aktuellen Behandlung
waren, gab es vereinzelt fehlende Angaben zu verschiedenen Therapiezielen, so dass

nur 3-15 gultige Angaben je Therapieziel existierten.
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Tabelle 3.3.6.2-2: Ergebnisse bisher erreichter Therapieziele wahrend der laufenden Behandlung,
PBI 2.0 (n (%) ziemlich oder sehr geholfen, Skala von O=gar nicht bis 4=sehr geholfen; n=314;
fettgedruckt=hochste Prozentangaben von jeweiligem Item)

Atopische Psoriasis Vitiigo Chronische

Item Dermatitis Wunden
weniger kérperliche Beschwerden zu haben (z.B.

Schmerzen, Brennen, Juckreiz) 36 (56,3) 104 (68,0) - 62 (53,4)
eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten 32 (50,0) 96 (62,7) 6 (13,0) 68 (58,6)
besser schlafen zu kénnen 22 (34,4) 76 (49,7) 1(2,2) 42(36,2)
fréhlicher und ausgeglichener zu sein 27 (42,2) 89(58,2) 5(10,9 53 (45,7)
mich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fihlen 32 (50,0) 93(60,8) 5(10,9) 49 (42,2)
mich attraktiver zu fiihlen 30 (46,9) 93(60,8) 6 (13,00 37(31,9)
normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen 25(39,1) 88(57,5) 4(8,7 45(38,8)
einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt,

tégliche Verrichtungen) 27 (42,2) 84(54,9) 2(4,3) 55(47,4)
meine Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 18 (28,1) 86 (56,2) 4(8,7) 43(37,1)
weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu missen 8(12,5) 78 (51,00 5(10,9) 49 (42,2)
weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben 18 (28,1) 91 (59,5) 2(4,3) 61(52,6)
die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu

kdénnen 18 (28,1) 86(56,2) 3(6,5) 57 (49,1)

Einzelitems — Antworten der Diagnosegruppen zum erreichten Therapienutzen

In den vier Diagnosen gab es in der Bewertung des Therapienutzens starke
Unterschiede.

Bei den Patienten mit atopischer Dermatitis bewertete die Mehrzahl das Erreichen des
Item ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben® mit ,.ziemlich oder ,sehre
geholfen. Es gab keine Nennungen von ,betraf mich nicht (s. Abb. 3.3.6.2-1). Die
Items ,,weniger Geld ausgeben zu miissen* und ,,weniger Aufwand mit der Behandlung
zu haben® bewerteten 23,4% (Aufwand) bis 25,0% (Geld) der Patienten mit ,,gar nicht®.
Bei den Patienten mit Psoriasis Uberwog in der Beurteilung des erreichten
Therapienutzens die Angabe ,,sehr geholfen, gefolgt von ,,ziemlich* geholfen (Abb.
3.3.6.2-2). Den Therapienutzen des Items ,besser schlafen zu konnen“ beurteilten
24,2% der Patienten mit ,,betrifft mich nicht*. Am hdufigsten wurde ,,gar nicht* bei dem
Item ,,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen“ mit 11,8% genannt.
Der erreichte Therapienutzen der Wund-Patienten war vergleichbar mit den Angaben
der Patienten mit atopischer Dermatitis und Psoriasis. Ein GroRteil der Patienten
beurteilt den Therapienutzen mit ,sehr geholfen (s. Abb. 3.3.6.2-4). Die
Antwortmdglichkeiten von ,,gar nicht bis ziemlich® geholfen wurden nahezu gleich
selten genannt. Das Erreichen der Items ,,besser schlafen® und ,,meine Angehérigen und
Freunde weniger zu belasten” wurde von 20,7% (Angehdrige und Freunde) und 22,4%

(besser schlafen) der Patienten mit ,,betrifft mich nicht* bewertet.

97



Bei Vitiligo flllten 31 der Patienten (67,4%) den PBQ-Fragebogen nicht aus. Von den
Patienten, die den Fragebogen ausfillten, gab ein GroBteil ,,gar nicht geholfen oder
,betraf mich nicht an (s. Abb. 3.3.6.2-3). Ein GroRteil der Patienten, die den PBQ-
Fragebogen ausgefullt hatten, bewertete den Therapienutzen der Items ,,die Erkrankung
besser vorhersehen und steuern zu koénnen* mit 60,0%, ,,weniger Aufwand mit der
Behandlung zu haben* mit 57,1% und ,,weniger Geld fiir die Behandlung auszugeben*
mit 53,3% als ,,gar nicht* geholfen.

Die grolle Anzahl an nicht ausgefiillten PBQ-Fragebtgen bei Vitiligo machte eine
vergleichbare statistische Aussage schwierig. Allerdings zeigte sich durch die haufigen
Nennungen von ,gar nicht“ geholfen oder ,betraf mich nicht*, dass das
Beschwerdeprofil und der Nutzen einer Therapie nicht mit den anderen Diagnosen

Ubereinstimmen.

Atopische Dermatitis: Patientenangaben zum erreichtenTherapienutzen
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Abbildung 3.3.6.2-1: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten mit atopischer
Dermatitis

Psoriasis: Patientenangaben zum erreichten Therapienutzen
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Abbildung 3.3.6.2-2: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten mit Psoriasis
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Vitiligo: Patientenangaben zum erreichten Therapienutzen
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Abbildung 3.3.6.2-3: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten mit Vitiligo

Chronische Wunden: Patientenangaben zum erreichten Therapienutzen
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Abbildung 3.3.6.2-4: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten mit chronischen
Wunden

3.3.7. Item-Ubereinstimmung im PBI 2.0 und PBI

3.3.7.1. Atopische Dermatitis (PNQ und PBQ)
Bei der atopischen Dermatitis (n=63) machten im PNQ zwischen 25 und 54 Patienten
gleiche Angaben (39,9% Ubereinstimmung: Generalitem ,,Angehdrige und Freunde
und Item ,,Sexualleben und 87,1%: Generalitem ,,korperliche Beschwerden* und Item
,Juckreiz®) (s. Tab. 3.3.7.1-1). In dem PBQ (n=53) machten zwischen 16 und 32
Patienten gleiche Angaben im PBI 2.0 und PBI (32,1% Ubereinstimmung: Generalitem
,,Vorhersehen und Steuern® und Item ,,Vertrauen“ und 60,4%: Generalitem ,,besser
schlafen” und Item ,besser schlafen” als auch Generalitem ,frohlicher und
ausgeglichener und Item ,,weniger niedergeschlagen®) (s. Tab. 3.3.7.1-2).
Bei der Betrachtung der Therapieziele des PBI 2.0 und der jeweiligen zugeordneten

Therapieziele des PBI-S ist aufgefallen, dass die Ubereinstimmungen je nach Item
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zwischen dem PNQ und PBQ variierten. So stimmte im PNQ das Generalitem ,,weniger
korperliche Beschwerden zu haben® am hochsten mit ,keinen Juckreiz mehr zu
empfinden® tiberein (87,1%), mit ,,schmerzfrei zu sein* und ,,kein Brennen an der Haut
mehr zu haben® nur mit 67,7% und 74,2%. Im PBQ zeigte sich zwischen den genannten
Items eine niedrigere Ubereinstimmung. Die Ubereinstimmung war mit 45,3% am
hochsten bei dem Generalitem ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben* und dem
Item ,.kein Brennen an der Haut mehr zu haben®. Im Gegensatz hierzu unterschied sich
das Generalitem ,,frohlicher und ausgeglichener zu sein“ mit den zugeordneten Items
weniger stark.

Die Ubereinstimmung wortlich gleicher Items lag bei dem Item ,,besser schlafen zu
konnen“ bei 73,3% (PNQ) bzw. 60,4% (PBQ), ,,Jhre Angehorige und Freunde weniger
zu belasten* bei 60,3% (PNQ) bzw. 53,8% (PBQ) und ,,normalen Freizeitaktivititen
nachgehen zu konnen* bei 47,6% (PNQ) bzw. 45,3% (PBQ).

Das Ubereinstimmungsmal Kappa lag im PNQ bei 0,09 (Generalitem ,korperliche
Beschwerden* und Item ,,schmerzfrei zu sein®) bis 0,62 (Generalitem ,,besser schlafen*
und Item ,besser schlafen als auch Generalitem ,weniger Geld“ und Item
,Behandlungskosten*) und im PBQ zwischen 0,15 (Generalitem ,,weniger Aufwand*
und Item ,,Arzt- und Klinikbesuche*) und 0,51 (Generalitem ,,besser schlafen” und ltem

,,besser schlafen‘).
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Tabelle 3.3.7.1-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnoseiibergreifenden Items (PBI 2.0) und den Neurodermitis-spezifischen Items (PBI-S) des PNQ (r=Korrelation

nach Pearson, p=Signifikanz; n=63)

Generalitem, PBI 2.0

Diagnosespezifisches Item, PBI-S

r

p

Kappa

p

n Ubereinstimmende

% Ubereinstimmende

Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben ...schmerzfrei zu sein 62 0,10 0,434 0,09 0,236 42 67,7
...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 62 0,52 <0,001 0,41 <0,001 54 87,1
...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 62 0,07 0,579 0,14 0,116 46 74,2
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen
zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 63 0,44 <0,001 0,39 <0,001 38 60,3
...besser schlafen zu kénnen ...besser schlafen zu kdnnen 60 0,84 <0,001 0,62 <0,001 44 73,3
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 63 0,51 <0,001 0,34 <0,001 33 52,4
... an Lebensfreude zu gewinnen 63 0,57 <0,001 0,30 <0,001 32 50,8
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu
zu fuhlen kénnen 62 0,51 <0,001 0,22 0,001 25 40,3
...sich attraktiver zu fihlen ...sich mehr zeigen zu mdégen 62 0,19 0,146 0,20 0,009 27 43,5
...normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu
kénnen kénnen 63 0,45 <0,001 0,28 <0,001 30 47,6
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf,
Haushalt, tagliche Verrichtungen) ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kdnnen 63 0,67 <0,001 0,37 <0,001 36 57,1
...im Alltag leistungsféhiger zu sein 63 0,48 <0,001 0,38 <0,001 36 57,1
...ein normales Berufsleben filhren zu kénnen 62 0,35 0,005 0,35 <0,001 33 53,2
...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu ...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 63 0,81 <0,001 0,48 <0,001 38 60,3
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 63 0,57 <0,001 0,29 <0,001 29 46,0
...ein normales Sexualleben flinren zu kénnen 63 0,43 <0,001 0,20 0,003 25 39,7
...weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu
mussen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 63 0,79 <0,001 0,62 <0,001 45 71,4
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche
haben angewiesen zu sein 63 0,46 <0,001 0,23 0,001 28 44,4
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 63 0,73 <0,001 0,40 <0,001 36 57,1
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 62 0,35 0,005 0,11 0,178 30 48,4
...Vertrauen in die Therapie zu haben 63 0,13 0,311 0,25 0,003 36 57,1
...eine schnelle Verbesserung der Haut zu
erfahren 63 0,37 0,003 0,23 0,005 34 54,0
...eine Kontrolle iber lhre Erkrankung zuriick zu
gewinnen 63 0,33 0,008 0,22 0,007 34 54,0
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Tabelle 3.3.7.1-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden Items (PBI 2.0) und den Neurodermitis-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ (r=Korrelation

nach Pearson, p=Signifikanz; n=53)

Generalitem, PBI 2.0

Diagnosespezifisches Item, PBI-S

n

Kappa

p

n Ubereinstimmende

% Ubereinstimmende

Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben ...schmerzfrei zu sein 52 0,28 <0,001 23 37,1
...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 51 0,19 0,009 19 37,3
...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 53 0,29 <0,001 24 45,3
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen
zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 53 0,25 <0,001 20 37,7
...besser schlafen zu kénnen ...besser schlafen zu kénnen 53 0,51 <0,001 32 60,4
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 53 0,50 <0,001 32 60,4
... an Lebensfreude zu gewinnen 53 0,42 <0,001 29 54,7
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu
zu fuhlen kdnnen 53 0,35 <0,001 25 47,2
...sich attraktiver zu fuhlen ...mich mehr zeigen zu mégen 53 0,29 <0,001 23 43,4
...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu
kdnnen kdénnen 53 0,31 <0,001 24 45,3
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf,
Haushalt, tagliche Verrichtungen) ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 52 0,46 <0,001 30 57,7
...im Alltag leistungsfahiger zu sein 52 0,40 <0,001 27 51,9
...ein normales Berufsleben filhren zu kdnnen 52 0,38 <0,001 26 50,0
...Ihre Angehdérigen und Freunde weniger zu ...meine Angehdrigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 52 0,43 <0,001 28 53,8
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 52 0,47 <0,001 30 57,7
...ein normales Sexualleben flihren zu kénnen 52 0,22 0,001 19 36,5
...weniger Geld fir die Behandlung ausgeben zu
missen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 53 0,43 <0,001 29 54,7
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche
haben angewiesen zu sein 52 0,15 0,017 16 30,8
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 53 0,29 <0,001 23 43,4
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 52 0,33 <0,001 24 46,2
...Vertrauen in die Therapie zu haben 53 0,17 0,006 17 32,1
...eine schnelle Verbesserung der Haut zu
erfahren 53 0,24 <0,001 20 37,7
...eine Kontrolle Uber lhre Erkrankung zurtick zu
gewinnen 53 0,37 <0,001 26 49,1
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3.3.7.2. Psoriasis (PNQ und PBQ)

Bei der Psoriasis (n=148) machten im PNQ zwischen 66 und 114 Patienten
ubereinstimmende Angaben zu Generalitems und dazugehdrigen diagnosespezifischen
Items (45,5% Ubereinstimmung: Generalitem ,,Angehérige und Freunde und Item
»oexualleben und 78,1%: Generalitem ,,Geld fiir die Behandlung® und Item
,,.Behandlungskosten®) (s. Tab. 3.3.7.2-1). Im PBQ (n=129) machten zwischen 45 und
93 Patienten ibereinstimmende Angaben (35,2% Ubereinstimmung: Generalitem
,»Angehorige und Freunde™ und Item ,,Sexualleben* und 73,2%: Generalitems ,,besser
schlafen® und Item ,,besser schlafen) (s. Tab. 3.3.7.2-2).

Bei der Betrachtung der Generalitems und der zugeordneten Items des PBI-S fiel auf,
dass ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben* im PNQ mit den zugeordneten Items
hoch (zwischen 62,6% und 70,7%) und im PBQ (zwischen 48,0% und 56,6%) weniger
hoch (ibereinstimmte. Stirkere Unterschiede in der Ubereinstimmung waren bei dem
Generalitem ,Jhre Angehorigen und Freunde weniger zu belasten® und den
zugeordneten Items zu finden. So stimmte das Item im PNQ mit den nicht wortgleichen
Items ,,in der Partnerschaft weniger belastet zu sein“ oder ,,ein normales Sexualleben
fithren zu konnen* nur mit 46,9% bzw. 45,5% iiberein. Im PBQ zeigte sich mit dem
Item ,ein normales Sexualleben fiihren zu koénnen“ eine noch geringere
Ubereinstimmung (35,2%). Im PNQ waren die Angaben des Generalitems ,,frohlicher
und ausgeglichener zu sein“ mit den Items ,,weniger niedergeschlagen zu sein® und ,,an
Lebensfreude zu gewinnen mit 62,6% bzw. 65,6% nur leicht voneinander abweichend.
Die Ubereinstimmung der Angaben bei wortlich gleichen Items lag bei dem Item
,hormalen Freizeitaktivititen nachgehen zu konnen™ bei 67,1% (PNQ) bzw. 65,1%
(PBQ), bei ,,Angehorige und Freunde weniger zu belasten* bei 73,1% (PNQ) bzw.
58,6% (PBQ) und bei ,,besser schlafen zu konnen* bei 73,5% (PNQ) und 73,2% (PBQ).
Kappa lag im PNQ zwischen 0,24 und 0,69 und im PBQ zwischen 0,16 und 0,65.
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Tabelle 3.3.7.2-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden Items (PBI 2.0) und den Psoriasis-spezifischen Items (PBI1-S) des PNQ (r=Korrelation nach

Pearson, p=Signifikanz; n=148)

n Ubereinstimmende

% Ubereinstimmende

Generalitem, PBI 2.0 Diagnosespezifisches Item, PBI-S n r p Kappa p Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben ...schmerzfrei zu sein 148 0,35 <0,001 0,34 <0,001 104 70,3
...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 147 0,43 <0,001 0,28 <0,001 104 70,7
...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 147 0,39 <0,001 0,33 <0,001 92 62,6
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen
zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 147 0,39 <0,001 0,37 <0,001 98 66,7
...besser schlafen zu kénnen ...besser schlafen zu kénnen 147 0,79 <0,001 0,63 <0,001 108 73,5
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 147 0,61 <0,001 0,44 <0,001 92 62,6
... an Lebensfreude zu gewinnen 145 0,59 <0,001 0,46 <0,001 95 65,5
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu
zu fuhlen kénnen 147 0,48 <0,001 0,41 <0,001 89 60,5
...sich attraktiver zu fuihlen ...sich mehr zeigen zu mdgen 147 0,55 <0,001 0,41 <0,001 92 62,6
...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu
kénnen kénnen 146 0,65 <0,001 0,50 <0,001 98 67,1
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf,
Haushalt, tagliche Verrichtungen) ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 147 0,73 <0,001 0,48 <0,001 99 67,3
...Iim Alltag leistungsfahiger zu sein 147 0,62 <0,001 0,49 <0,001 96 65,3
...ein normales Berufsleben fiihren zu kbnnen 147 0,55 <0,001 0,47 <0,001 94 63,9
...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu ...Inre Angehdrigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 145 0,80 <0,001 0,62 <0,001 106 73,1
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 145 0,45 <0,001 0,26 <0,001 68 46,9
...ein normales Sexualleben flihren zu kénnen 145 0,36 <0,001 0,24 <0,001 66 45,5
...weniger Geld fir die Behandlung ausgeben zu
miissen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 146 0,80 <0,001 0,69 <0,001 114 78,1
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche
haben angewiesen zu sein 146 0,58 <0,001 0,33 <0,001 85 58,2
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 146 0,55 <0,001 0,45 <0,001 95 65,1
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kdénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 145 0,23 0,005 0,24 <0,001 98 67,6
...Vertrauen in die Therapie zu haben 145 0,24 0,004 0,24 <0,001 98 67,6
...eine schnelle Verbesserung der Haut zu
erfahren 146 0,23 0,005 0,34 <0,001 102 69,9
...eine Kontrolle Uber lhre Erkrankung zurtick zu
gewinnen 145 0,32 <0,001 0,34 <0,001 102 70,3
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Tabelle 3.3.7.2-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnoseiibergreifenden Items (PBI 2.0, ) und den Psoriasis-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ (r=Korrelation nach
Pearson, p=Signifikanz; n=129)

Generalitem, PBI 2.0 Diagnosespezifisches Item, PBI-S n Kappa p D HEEEMSTITMETLS | b TR M MEiee

Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben ...schmerzfrei zu sein 129 0,30 <0,001 66 51,2
...keinen Juckreiz mehr zu empfinden 129 0,38 <0,001 73 56,6
...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 125 0,26 <0,001 60 48,0
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen
zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 128 0,35 <0,001 69 53,9
...besser schlafen zu kénnen ...besser schlafen zu kénnen 127 0,65 <0,001 93 73,2
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 126 0,37 <0,001 66 52,4
... an Lebensfreude zu gewinnen 127 0,42 <0,001 73 57,5
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu
zu fuhlen kdnnen 127 0,39 <0,001 68 53,5
...sich attraktiver zu fuhlen ...mich mehr zeigen zu mégen 128 0,47 <0,001 77 60,2
...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu
kdnnen kdnnen 126 0,53 <0,001 82 65,1
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf,
Haushalt, tagliche Verrichtungen) ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 127 0,50 <0,001 81 63,8
...im Alltag leistungsfahiger zu sein 127 0,43 <0,001 73 57,5
...ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen 127 0,42 <0,001 71 55,9
...Ihre Angehdérigen und Freunde weniger zu ...meine Angehdrigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 128 0,45 <0,001 75 58,6
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 128 0,28 <0,001 57 44,5
...ein normales Sexualleben fuihren zu kénnen 128 0,16 <0,001 45 35,2
...weniger Geld fir die Behandlung ausgeben zu
missen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 126 0,49 <0,001 77 61,1
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen
haben ZU sein 126 0,31 <0,001 63 50,0
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 127 0,40 <0,001 73 57,5
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 123 0,40 <0,001 70 56,9
...Vertrauen in die Therapie zu haben 124 0,31 <0,001 64 51,6
...eine schnelle Verbesserung der Haut zu erfahren 125 0,27 <0,001 59 47,2
...eine Kontrolle iber lhre Erkrankung zuriick zu
gewinnen 124 0,43 <0,001 73 58,9
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3.3.7.3. Vitiligo (PNQ und PBQ)

Bei den Patienten mit Vitiligo machten im PNQ (n=46) zwischen sieben und 35
Patienten gleiche Angaben in PBI 2.0 und PBI (15,2% Ubereinstimmung: Generalitem
,hormaler Alltag” und Item ,,UV-Licht und Sonne”“ und 76,1%: Generalitem
,Korperliche Beschwerden® und Item ,keinen Juckreiz®) (s. Tab. 3.3.7.3-1). Im PBQ
(n=13) machten zwischen drei und zehn Patienten gleiche Angaben (23,1%
Ubereinstimmung: Generalitem ,,attraktiver und Item ,weie Haare*, Generalitem
,hormaler Alltag™ und Item ,,UV-Licht und Sonne* als auch Generalitem ,,vorhersehen
und steuern und Item ,,Anerkennung als Krankheit“ und 76,9%: Generalitem
,hormaler Alltag® und Items ,,leistungsfdahiger im Alltag® und ,,normales Berufsleben*)
(s. Tab. 3.3.7.3-2).

Bei der Betrachtung der Generalitems und der zugeordneten diagnosespezifischen Items
war auffallig, dass das Generalitem ,,sich attraktiver zu fiihlen” im Gegensatz zu den
anderen zugeordneten Items mit dem Item ,keine weilen Haare mehr zu haben™ im
PNQ als auch im PBQ weniger hoch bereinstimmte (PNQ: 30,4%, PBQ: 23,1%). Das
Generalitem ,,einen normalen Alltag zu haben* stimmte sowohl im PNQ als auch im
PBQ am wenigsten mit dem Item ,,weniger empfindlich gegeniiber UV-Licht und Sonne
zu sein® Uberein. ,,Frohlicher und ausgeglichener zu sein* war den zugeordneten Items
nicht sehr dhnlich und hatte im Vergleich zu den anderen zugeordneten Items mit ,,sich
selbst besser akzeptieren zu kénnen® die hdchste Ubereinstimmung (PNQ: 52,2%, PBQ:
53,8%).

Kappa lag im PNQ bei -0,01 (Generalitem ,,normaler Alltag™ und Item ,,UV-Licht und
Sonne*) bis 0,62 (Generalitem ,,korperliche Beschwerden® und Item ,.kein Juckreiz*).
Bei drei Zielen war Kappa negativ oder nahe null (Generalitem ,,Alltag* und Item ,,UV-
Strahlung und Sonne®“ als auch Generalitem ,,vorhersehen und steuern” und Items
,»Vertrauen™ und ,,Anerkennung als Krankheit). Im PBQ lag Kappa zwischen -0,03
(Generalitem ,,vorhersehen und steuern* und Item ,,Anerkennung als Krankheit*) und

0,65 (Generalitem ,,Angehorige und Freunde® und Item ,,Angehorige und Freunde®).
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Tabelle 3.3.7.3-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden Items (PBI1 2.0) und den Vitiligo-spezifischen Items (PBI-Vit) des PNQ (r=Korrelation nach

Pearson, p=Signifikanz; n=46)

n Ubereinstimmende

% Ubereinstimmende

Generalitem, PBI 2.0 Diagnosespezifisches Item, PBI-Vit n r p Kappa p Angaben Angaben

...weniger korperliche Beschwerden zu haben keinen Juckreiz mehr zu empfinden 46 0,77 <0,001 0,62 <0,001 35 76,1

...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen

zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 46 0,57 <0,001 0,33 <0,001 25 54,3

...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 45 0,78 <0,001 0,31 <0,001 21 46,7
... an Lebensfreude zu gewinnen 46 0,57 <0,001 0,27 0,001 21 45,7
...sich selbst besser akzeptieren zu kénnen 46 0,54 <0,001 0,36 <0,001 24 52,2

...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu

zu fuhlen kdnnen 46 0,32 0,033 0,11 0,121 14 30,4

...sich attraktiver zu fiihlen ...keine weiRen Haare mehr zu haben 46 0,19 0,213 0,01 0,129 14 30,4
...keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben 45 0,58 <0,001 0,24 0,007 26 57,8
...sich mehr zeigen zu mdégen 46 0,60 <0,001 0,33 <0,001 25 54,3

...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu

kénnen kdénnen 45 0,61 <0,001 0,47 <0,001 27 60,0

...einen normalen Alltag zu haben (Beruf, ...weniger empfindlich gegentiber UV-Licht und -

Haushalt, tagliche Verrichtungen) Sonne zu sein 46 0,04 0,812 -0,01 0,909 7 15,2
...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 45 0,54 <0,001 0,31 <0,001 24 53,3
...im Alltag leistungsfahiger zu sein 45 0,57 <0,001 0,39 <0,001 28 62,2
...ein normales Berufsleben filhren zu kénnen 45 0,43 0,003 0,42 <0,001 31 68,9

...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu ...Ihre Angehdérigen und Freunde weniger zu

belasten belasten 45 0,68 <0,001 0,53 <0,001 31 68,9
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 46 0,39 0,007 0,18 0,028 19 41,3
...ein normales Sexualleben flihren zu kénnen 46 0,32 0,028 0,21 0,012 22 47.8

...weniger Geld firr die Behandlung ausgeben zu

mussen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 46 0,73 <0,001 0,52 <0,001 30 65,2

...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche

haben angewiesen zu sein 46 0,53 <0,001 0,19 0,007 16 34,8
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 46 0,47 0,001 0,32 <0,001 22 47,8

...die Erkrankung besser vorhersehen und

steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 46 0,18 0,220 0,05 0,56 20 43,5
...Vertrauen in die Therapie zu haben 46 0,22 0,134 -0,05 0,607 19 41,3
...gegenliber der Haut weniger hilflos zu sein 46 0,30 0,043 0,17 0,052 23 50,0
...mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu
finden 46 0,20 0,188 0,01 0,867 20 43,5
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Tabelle 3.3.7.3-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden Items (PBI 2.0) und den Vitiligo-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ (r=Korrelation nach

Pearson, p=Signifikanz; n=13)

Generalitem, PBI 2.0

Diagnosespezifisches Item, PBI-Vit

n

Kappa

p

n Ubereinstimmende

% Ubereinstimmende

Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben keinen Juckreiz mehr zu empfinden 12 0,37 0,005 6 50,0
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen
zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 12 0,37 0,005 6 50,0
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 13 0,23 0,084 5 38,5
... an Lebensfreude zu gewinnen 13 0,24 0,068 5 38,5
...mich selbst besser akzeptieren zu kdnnen 13 0,44 <0,001 7 53,8
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu
zu fuhlen konnen 13 0,24 0,065 5 38,5
...sich attraktiver zu flihlen ...keine weilRen Haare mehr zu haben 13 0,10 0,221 3 23,1
...keine sichtbaren Vitiligo-Stellen mehr zu haben 13 0,20 0,107 5 38,5
...mich mehr zeigen zu mégen 13 0,31 0,025 6 46,2
...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu
kdnnen kdnnen 13 0,22 0,08 5 38,5
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf, ...weniger empfindlich gegenuber UV-Licht und
Haushalt, tagliche Verrichtungen) Sonne zu sein 13 0,09 0,295 3 23,1
...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 13 0,37 0,009 8 61,5
...im Alltag leistungsfahiger zu sein 13 0,54 0,001 10 76,9
...ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen 13 0,58 <0,001 10 76,9
...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu ...meine Angehdrigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 12 0,65 <0,001 9 75,0
...In der Partnerschaft weniger belastet zu sein 13 0,59 <0,001 9 69,2
...ein normales Sexualleben fiihren zu kénnen 13 0,60 <0,001 9 69,2
...weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu
missen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 13 0,54 <0,001 9 69,2
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche
haben angewiesen zu sein 13 0,48 0,003 9 69,2
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 13 0,36 0,037 8 61,5
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 12 0,04 0,696 3 25,0
...Vertrauen in die Therapie zu haben 13 0,13 0,266 4 30,8
...gegenlber der Haut weniger hilflos zu sein 13 0,05 0,685 4 30,8
...mehr Anerkennung der Vitiligo als Krankheit zu
finden 13 -0,03 0,805 3 23,1
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3.3.7.4. Chronische Wunden (PNQ und PBQ)
Bei den Patienten mit chronischen Wunden (n=111) machten im PNQ zwischen 43 und
97 Patienten Ubereinstimmende Angaben im PBI 2.0 und PBI (39,4%
Ubereinstimmung: Generalitem ,,normaler Alltag® und Item ,,Berufsleben und 88,2%:
Generalitem , korperliche Beschwerden und Item ,schmerzfrei zu sein®) (s. Tab.
3.3.7.4-1). Im PBQ (n=93) machten zwischen 30 und 53 Patienten gleiche Angaben
(32,6% Ubereinstimmung: Generalitem ,,normaler Alltag* und Item ,,Berufsleben* und
57,6%: Generalitem ,,Geld fiir Behandlung® und Item ,,Behandlungskosten®) (s. Tab.
3.3.7.4-2).
Bei der Betrachtung der verschiedenen Generalitems und der zugeordneten
diagnosespezifischen Items fiel bei dem Generalitem ,,weniger korperliche
Beschwerden zu haben“ im PNQ auf, dass eine besonders hohe Ubereinstimmung mit
dem Item ,,schmerzfrei zu sein“ (88,2%) bestand. Im Gegensatz hierzu bestanden bei
diesem Generalitem und den Items ,,keinen Ausfluss mehr aus der Wunde zu haben*
und ,keinen unangenchmen Geruch an der Wunde zu haben® weniger hohe
Ubereinstimmungen. Das Generalitem ,,ein normales Alltagsleben zu haben* stimmte
mit dem Item ,,ein normales Berufsleben fihren zu kénnen* sowohl im PNQ als auch
im PBQ am wenigsten uberein (PNQ: 39,4%, PBQ: 32,6%).
Die Ubereinstimmung wortlich identischer Items lag im PNQ bei ,normalen
Freizeitaktivititen nachgehen zu konnen“ bei 64,5%, bei ,,Angehorige und Freunde
weniger zu belasten® bei 69,1% und bei ,,besser schlafen zu kénnen® bei 77,5%. Im
PBQ lag die Ubereinstimmung von ,normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu
konnen* bei 52,7%, von ,besser schlafen zu konnen* bei 54,9% und von ,,Angehorige
und Freunde weniger zu belasten® bei 55,9%.
Kappa lag im PNQ zwischen 0,16 (Generalitem ,,vorhersehen und steuern und ltem
,Vertrauen“) und 0,46 (Generalitem ,,Geld fiir Behandlung“ wund Item
,Behandlungskosten*) und im PBQ zwischen 0,12 (Generalitem ,,Vorhersehen und
Steuern® und Item ,klare Diagnose und Therapie®) und 0,64 (Generalitem ,,besser

schlafen und Item ,,besser schlafen®).
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Tabelle 3.3.7.4-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden Items (PBI 2.0) und den Wunde-spezifischen Items (PBI-W) des PNQ (r=Korrelation nach

Pearson, p=Signifikanz; n=111)

r

n Ubereinstimmende

% Ubereinstimmende

Generalitem, PBI 2.0 Diagnosespezifisches Item, PBI-W n (Pearson) p Kappa p Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben ...schmerzfrei zu sein 110 0,79 <0,001 0,55 <0,001 97 88,2
...keinen Ausfluss aus der Wunde mehr zu
haben 108 0,26 0,008 0,14 0,02 70 64,8
...kein unangenehmen Geruch an der Wunde
zu haben 107 0,31 0,001 0,21 <0,001 69 64,5
...eine Behandlung mit wenig
Nebenwirkungen zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 108 0,49 <0,001 0,37 <0,001 72 66,7
...besser schlafen zu kdnnen ...besser schlafen zu kénnen 111 0,73 <0,001 0,64 <0,001 86 77,5
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 110 0,60 <0,001 0,41 <0,001 67 60,9
... an Lebensfreude zu gewinnen 110 0,67 <0,001 0,46 <0,001 74 67,3
...sich im Kontakt mit anderen Menschen ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben
wohler zu fiihlen zu kénnen 107 0,61 <0,001 0,37 <0,001 60 56,1
...sich attraktiver zu fuhlen ...sich mehr zeigen zu mégen 106 0,61 <0,001 0,43 <0,001 62 58,5
...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu  ...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu
kénnen kénnen 110 0,63 <0,001 0,43 <0,001 71 64,5
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf,
Haushalt, tagliche Verrichtungen) ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 111 0,40 <0,001 0,26 <0,001 69 62,2
...im Alltag leistungsfahiger zu sein 110 0,47 <0,001 0,30 <0,001 65 59,1
...ein normales Berufsleben flihren zu kbnnen 109 0,29 0,003 0,21 <0,001 43 39,4
...Ihre Angehorigen und Freunde weniger zu  ...lhre Angehdérigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 110 0,72 <0,001 0,56 <0,001 76 69,1
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 110 0,44 <0,001 0,35 <0,001 60 54,5
...weniger Geld fur die Behandlung ausgeben
zu missen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 109 0,69 <0,001 0,42 <0,001 68 62,4
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche
haben angewiesen zu sein 111 0,52 <0,001 0,40 <0,001 78 70,3
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 109 0,47 <0,001 0,45 <0,001 74 67,9
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 110 0,25 0,009 0,12 0,037 77 70,0
...Vertrauen in die Therapie zu haben 109 0,41 <0,001 0,20 0,001 78 71,6
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Tabelle 3.3.7.4-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnoseiibergreifenden Items (PBI 2.0) und den Wund-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ (r=Korrelation nach
Pearson, p=Signifikanz; n=93)

Generalitem, PBI 2.0 Diagnosespezifisches Item, PBI-W n Kappa p ) berameimmente & Hperene mmEnee

Angaben Angaben
...weniger korperliche Beschwerden zu haben ...schmerzfrei zu sein 93 0,33 <0,001 46 49,5
...keinen Ausfluss aus der Wunde mehr zu haben 88 0,24 <0,001 39 44,3
...kein unangenehmen Geruch an der Wunde zu
haben 91 0,21 <0,001 45 49,5
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen
zu erhalten ...weniger Nebenwirkungen zu haben 93 0,31 <0,001 46 49,5
...besser schlafen zu kénnen ...besser schlafen zu kénnen 91 0,43 <0,001 50 54,9
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein ...weniger niedergeschlagen zu sein 92 0,42 <0,001 50 54,3
... an Lebensfreude zu gewinnen 93 0,39 <0,001 48 51,6
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler ...mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu
zu fuhlen kdnnen 93 0,34 <0,001 44 47,3
...sich attraktiver zu fuhlen ...mich mehr zeigen zu mégen 93 0,39 <0,001 47 50,5
...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu ...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu
kénnen kdnnen 91 0,40 <0,001 48 52,7
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf,
Haushalt, tagliche Verrichtungen) ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen 93 0,35 <0,001 46 49,5
...im Alltag leistungsfahiger zu sein 93 0,30 <0,001 42 45,2
...ein normales Berufsleben filhren zu kdnnen 92 0,18 <0,001 30 32,6
...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu ...meine Angehdrigen und Freunde weniger zu
belasten belasten 93 0,45 <0,001 52 55,9
...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein 91 0,31 <0,001 41 45,1
...weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu
missen ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 92 0,46 <0,001 53 57,6
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche
haben angewiesen zu sein 93 0,38 <0,001 50 53,8
...weniger Zeitaufwand mit der taglichen
Behandlung zu haben 92 0,37 <0,001 49 53,3
...die Erkrankung besser vorhersehen und
steuern zu kénnen ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden 91 0,24 <0,001 44 48,4
...Vertrauen in die Therapie zu haben 92 0,16 0,001 42 45,7
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3.3.7.5. Ubereinstimmung wortgleicher Items, Beispiel Psoriasis

Die beispielhafte Darstellung der wortgleichen Items ,besser schlafen zu koénnen®,
,hormalen Freizeitaktivititen nachgehen zu konnen“ und ,,lhre Angehdrigen und
Freunde weniger zu belasten wurde anhand der grofften der vier Stichproben
,,Psoriasis“ mit n=153 durchgefihrt.

Zu dem Item ,,besser schlafen zu konnen* machten 108 von 147 Patienten im PBI 2.0
und PBI-S gleiche Angaben. 24 Patienten gaben eine niedrigere oder eine hdhere
Kategorie an. Bei 15 Patienten lag eine noch stérkere Abweichung vor (s. Tab. 3.3.7.5-
1). Es gaben funf Patienten im PBI 2.0 ,,ziemlich* oder ,,sehr* wichtig an und im PBI-S
,»gar nicht™ oder ,,betrifft mich nicht“. Flnf Patienten gaben im PBI 2.0 ,,gar nicht” bzw.

,betrifft mich nicht* an und im PBI-S ziemlich* oder ,,sehr* wichtig.

Tabelle 3.3.7.5-1: Angaben der Patienten mit Psoriasis zur Wichtigkeit des Therapieziels ,,besser
schlafen zu konnen*

diagnosespezifisch, PBI-S

»gar nicht"/  "etwas" "magig"  "ziemlich" "sehr" gesamt
,bmn"

»gar nicht"/

»bmn" 30 1 0 3 2 36
o "etwas" 2 1 1 2 0 6
N
o "magig" 0 2 5 5 1 13
o

"ziemlich" 3 2 3 19 5 32

"sehr"” 2 0 0 5 53 60

gesamt

37 6 9 34 61 147

Im PBI 2.0 und PBI-S machten 146 Patienten Angaben zu dem Item ,normalen
Freizeitaktivitdten nachgehen zu konnen®. Von diesen waren 98 Angaben in den beiden
unterschiedlichen Fragebdgen identisch (s. Tab. 3.3.7.5-2). 27 Patienten gaben eine
niedrigere oder eine hdhere Kategorie an, 21 Patienten machten noch unterschiedlichere
Angaben. Drei Patienten machten im PBI 2.0 die Angabe ,ziemlich“ oder ,,sehr*
wichtig und antworteten im PBI-S mit ,,gar nicht” oder ,,betrifft mich nicht“. Sechs
Patienten antworteten im PBI-S mit ,,ziemlich® oder ,,sehr” wichtig und machten im
PBI 2.0 die Angabe ,,gar nicht* oder ,,betrifft mich nicht*.
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Tabelle 3.3.7.5-2: Angaben der Patienten mit Psoriasis zur Wichtigkeit des Therapieziels
»normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu kénnen*

diagnosespezifisch, PBI-S

»gar nicht"/  "etwas" "maRig"  "ziemlich" "sehr" gesamt
»bmn"
»gar nicht"/
»bmn" 16 0 0 1 5 22
o "etwas" 1 0 0 1 0 2
N
E "maRig" 5 2 3 2 1 13
"ziemlich" 1 0 4 21 9 35
"sehr" 2 2 3 9 58 74
gesamt 25 4 10 34 73 146

Zu dem Item ,lhre Angehoérigen und Freunde weniger zu belasten” machten 145
Patienten in dem PBI 2.0 und PBI-S Angaben (s. Tab. 3.3.7.5-3). Von diesen waren 106
in den beiden Frageb6gen identisch und 24 Angaben lagen eine Kategorie hoher oder

tiefer. Bei 15 Patientenangaben lag eine noch starkere Abweichung vor.

Tabelle 3.3.7.5-3: Angaben der Patienten mit Psoriasis zur Wichtigkeit des Therapieziels ,,Ihre
Angehorigen und Freunde weniger zu belasten

diagnosespezifisch, PBI-S

»gar nicht"/ "etwas" "maRig" "ziemlich" "sehr" gesamt
,bmn"
»gar nicht"/
Lbmn" 21 1 0 2 0 24
Q "etwas" 1 5 1 1 1 9
N
E "maRig" 4 2 1 4 2 13
"ziemlich" 1 1 5 25 7 39
"sehr" 2 1 0 3 54 60
gesamt 29 10 7 35 64 145

3.3.7.6. Ubereinstimmung von ,,betrifft mich nicht* in PNQ und PBQ
Die Diagnosen bewerteten die verschiedenen Items des PNQ bzw. PBQ unterschiedlich
haufig mit ,betrifft/betraf mich nicht“ (s. Tab. 3.3.7.6). So gaben zwischen 0,0%
(atopische Dermatitis) und 71,7% (Vitiligo) der Patienten ,,betrifft mich nicht* an.
Am hdufigsten wurde ,.betrifft mich nicht“ im PNQ von den Patienten mit Vitiligo
genannt. So beantworteten die Patienten die Items ,,weniger korperliche Beschwerden

zu haben* und ,,besser schlafen zu konnen* jeweils zu 71,7% mit ,,betrifft mich nicht®.
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Das Item ,,besser schlafen zu konnen* wurde von den Patienten der anderen Diagnosegruppen zwischen 16,4% (chronische Wunden) und 23,5%

(Psoriasis) mit ,,betrifft mich nicht* beantwortet.

Das Item ,weniger korperliche Beschwerden zu haben® bewertete im PNQ und PBQ keiner der Patienten mit atopischer Dermatitis mit

,,betrifft/betraf mich nicht®.

Tabelle 3.3.7.6: Ubereinstimmung der Angaben von ,,betrifft mich nicht“ in PNQ und PBQ

Atopische Dermatitis Psoriasis Vitiligo Chronische Wunden
PNQ PBQ PNQ PBQ PNQ PBQ PNQ PBQ

Bogen gar nicht ausgeftillt n (%) - 5 (7,8%) - 17 (11,1%) - 31(67,4%) 2 (1,7%) 12 (10,3%)
Bogen mindestens teilweise ausgefillt n 64 59 153 136 46 15 114 104
betrifft mich nicht n (%):

...weniger korperliche Beschwerden zu haben (z.B. Schmerzen,

Brennen, Juckreiz) - - 5 (3,3%) 5(3,3%) 33 (71,7%) 12 (26,1%) 6 (5,2%) 4 (3,4%)
...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten - 1 (1,6%) 1 (0,7%) 8 (5,2%) 3 (6,5%) 2 (4,3%) 8 (6,9%) 9 (7,8%)
...besser schlafen zu kénnen 11 (17,2%) 14 (21,9%) 36 (23,5%) 37 (24,2%) 33 (71,7%) 10 (21,7%) 19 (16,4%) 26 (22,4%)
...fréhlicher und ausgeglichener zu sein 11 (17,2%) 10 (15,6%) 16 (10,5%) 11 (7,2%) 10 (21,7%) 5 (10,9%) 20 (17,2%) 21 (18,1%)
...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fiihlen 6 (9,4%) 8 (12,5%) 8 (5,2%) 10 (6,5%) 7 (15,2%) 4 (8,7%) 22 (19,0%) 21 (18,1%)
...sich attraktiver zu fihlen 4 (6,3%) 6(9,4%) 11 (7,2%) 11 (7,2%) 2 (4,3%) 1(2,2%) 22 (19,0%) 21 (18,1%)
...normale Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen 9 (14,1%) 9 (14,1%) 20 (13,1%) 20 (13,3%) 16 (34,8%) 5 (10,9%) 6 (5,2%) 10 (8,6%)
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tagliche Verrichtungen) 7 (10,9%) 9 (14,1%) 26 (17,0%) 25 (16,3%) 29 (63,0%) 11 (23,9%) 14 (12,1%) 16 (13,8%)
...Ihre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten 8 (12,5%) 11 (17,5%) 22 (14,4%) 21 (13,7%) 24 (52,2%) 6 (13,0%) 23 (19,8%) 24 (20,7%)
...weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu miissen 5(7,8%) 9 (14,1%) 7 (4,6%) 11 (7,2%) 8 (17,4%) 15 (32,6%) 12 (10,3%) 15 (12,9%)
...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben 1(1,6%) 2 (3,1%) 3 (2,0%) 1(0,7%) 5 (10,9%) 1(2,2%) 5 (4,3%) 5 (4,3%)
...die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen 1 (1,6%) 1 (1,6%) 3 (2,0%) 5(3,3%) 5(10,9%) 15(32,6) 11 (9,5%) 12 (10,3%)
Mittelwert fur alle Items 8,2% 9,4% 8,6% 9,0% 31,7% 15,8% 12,1% 13,2%
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3.3.8. Validitat des PBI 2.0: Konvergente Validitatsprufung
Im Rahmen der Validitatsprufung wurde die konvergente Validitat des PBI 2.0 an den
diagnosespezifischen PBI-Versionen sowie an DLQI und EQ-5D gemessen.
Die Zusammenhénge der Gesamtwerte des PBI 2.0 mit den diagnosespezifischen PBI
waren hochsignifikant (p<0,001) und hoch (s. Tab. 3.3.8-1). Der starkste
Zusammenhang besteht bei Vitiligo mit r=0,93, es folgen atopische Dermatitis mit
r=0,84 und Psoriasis mit r=0,83. Der schwéchste Zusammenhang bestand bei der
Diagnose chronische Wunden mit r=0,69.
Die Gesamtwerte des PBI 2.0 als auch der diagnosespezifischen PBI-Versionen (s. Tab.
3.3.8-2) korrelierten je nach Diagnose schwach bis maRig mit dem DLQI und EQ-5D
und die Mehrheit der Korrelationen waren hochsignifikant (p<0,001).
Die Zusammenhdange mit dem generischen Instrument EQ-5D waren bei atopischer
Dermatitis (r=0,54) von mittlerer Hohe, bei Vitiligo, Psoriasis und chronischen Wunden
allerdings nur gering (Vitiligo: r=0,19, Psoriasis: r=0,20 und chronische Wunden:
r=0,36).
Im Vergleich der Korrelationen des PBI 2.0 und des PBI zeigten sich nur leichte
Unterschiede. Die Zusammenhédnge bei Vitiligo waren beim PBI 2.0 mit den
Lebensqualitat-Instrumenten DLQI und EQ-5D um je 0,12 niedriger als bei dem
diagnosespezifischen PBI. Zu bedenken ist jedoch die geringe Anzahl von Vitiligo-
Patienten (n=17). Im Gegensatz hierzu zeigte sich bei den chronischen Wunden ein um
0,17 Punkte hoherer Zusammenhang des PBI 2.0 mit dem DLQI.

Tabelle 3.3.8-1: Konvergente Validitat des PBI 2.0

Atopische Psoriasis Vitiligo Chronische
Dermatitis Wunden
Korrelation PBI 2.0 mit
diagnosespezifischen PBI
r (Pearson) 0,84 0,83 0,93 0,69
p <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
n 53 125 13 94
Korrelation PBI 2.0 mit EQ5D
r (Pearson) 0,54 0,20 0,19 0,36
p <0,001 0,026 0,508 <0,001
n 58 130 15 96
Korrelation PBI 2.0 mit DLQI
r (Pearson) -0,58 -0,48 -0,49 -0,29
p <0,001 <0,001 0,062 0,005
n 57 133 15 92
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Tabelle 3.3.8-2: Konvergente Validitat der diagnosespezifischen PBI-Versionen

Korrelation diagnosespezifischer PBI mit
EQ5D

r (Pearson)

p

n

Korrelation diagnosespezifischer PBI mit
DLQI

r (Pearson)

p
n

Atopische
Dermatitis

0,49
<0,001
53

-0,59
<0,001
53

Psoriasis

0,16
0,071
122

-0,52
<0,001
125

Vitiligo

0,31
0,225
17

-0,61
0,009
17

Chronische
Wunde

0,32
0,002
93

-0,12
0,243
91
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4. Diskussion

Patientendefinierte Therapieziele werden in klinischen Studien bisher eher selten
abgefragt. Haufiger werden zur Erfassung des patientendefinierten Outcome
Lebensqualitat-Fragebdgen eingesetzt (Augustin et al. 2000). Fir die Erfassung von
Lebensqualitat gibt es heutzutage neben einer breiten Erforschung zahlreiche auch

international bekannte Instrumente.

Das Ziel dieser Arbeit war es, Items fiur einen PBI 2.0, eine kiirzere, verbesserte und
diagnosetibergreifende Version des PBI zu entwickeln. Der PBI 2.0 sollte fir eine breite
Anzahl von Hauterkrankungen anwendbar sein und gleichzeitig sollten alle wichtigen
Therapieziele durch eine geringere Anzahl an Items abgedeckt werden.

Die bisherigen PBI-Versionen wurden zundchst retrospektiv ausgewertet, danach
Generalitems fir den PBI 2.0 gebildet und diese im darauffolgenden Schritt durch
qualitative Interviews exploriert und verbessert. Im Anschluss wurden die neuen Items
fiir den PBI 2.0 an vier exemplarischen Diagnosen auf Vollstandigkeit, Verstandlichkeit

sowie Korrelation mit den diagnosespezifischen Items Gberprift und validiert.

4.1. Retrospektive Auswertung

Durch die retrospektive Auswertung der Studien zu bisherigen PBI-Versionen fir
entzindliche Hauterkrankungen (z. B. Psoriasis, atopische Dermatitis), chronisches
Handekzem, chronischer Pruritus, kosmetische Indikationen, Vitiligo, chronische
Wunden, Rosazea, einem speziellen Fragebogen zur Ultraschallbehandlung chronischer
Wunden und Fragebdgen fiir Venenerkrankungen und allergische Rhinitis konnten die
insgesamt 74 Items zu 15 Generalitems zusammengefasst werden.

Es folgte die Bildung Ubergeordnete Themen zu den diagnosespezifischen Items der
verschiedenen Diagnosen. Diesen Themen, wie z. B. ,,gutes Aussehen® oder ,,geringer
Behandlungsaufwand®, wurden die diagnosespezifischen Items zugeordnet. Am Ende
der retrospektiven Auswertung lagen noch keine Daten fiir den PBI-V (Venen) und den
PBI-U (Ultraschallbehandlung chronischer Wunden) vor. Daher konnten deren
Therapieziele zwar den (bergeordneten Themen zugeordnet, aber nicht weiter
ausgewertet werden. Die Diagnose allergische Rhinitis wurde bei der Auswertung
wegen eines zu unterschiedlichen Beschwerdeprofils aus den Diagnosen, die von den

Generalitems abgedeckt waren, ausgeschlossen.
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Anhand der Ubergeordneten Themen erfolgte die Entwicklung der Items fiir die
Generalversion, in dem in jedem (ibergeordneten Thema zunédchst betrachtet wurde,
welche Items die héchste Wichtigkeit fir den groRten Anteil der Diagnosen haben.

Bei der Formulierung der Items fir den PBI 2.0 wurden, wenn moglich, folgende
Kriterien berucksichtigt: Die einfache Verstandlichkeit der Items, der Verzicht auf die
Zusammenfassung mehrere Therapieziele in einem Item und keine Implikation eines
Zustandes in den Items. So setzt z. B. das Therapieziel ,,weniger Nebenwirkungen zu
haben“  voraus, dass Nebenwirkungen bestehen. Diese  Regeln  zur
Fragebogenformulierung sind nétig, da nicht ,dsthetische Kriterien® sondern zundchst
die Verstandlichkeit der Fragen im Vordergrund stehen (Mayer 2009, S. 90).

Nachdem die Items den Ubergeordneten Themen zugeordnet wurden, diskutierten die
Studienleiter Uber sie. Das verhinderte, dass es zu einer zu subjektiven oder
willkdrlichen und nicht sinnvollen Zuteilung kam.

Da insgesamt Studiendaten von insgesamt 7622 Personen vorlagen, kann davon
ausgegangen werden, dass diese aussagekréftig sind.

Zusétzlich wurde betrachtet, wie sowohl die Verteilung der Wichtigkeiten innerhalb der
verschiedenen Diagnosen als auch innerhalb der tibergeordneten Themen war. So war
das Ubergeordnete Thema ,gutes Aussehen den verschiedenen Diagnosegruppen
unterschiedlich stark wichtig. Die hdchsten Wichtigkeiten lieen sich bei Vitiligo und
Rosazea finden. Dies l&sst sich auf das Beschwerdeprofil der Erkrankungen
zuruckfuhren, denn in beide Diagnosen leiden die Patienten primar unter den sichtbaren
und aufféalligen Hautveranderungen (Moll 2010).

4.2.  Qualitative Interviews

Zur Entwicklung der Items fur den PBI 2.0 wurden im Anschluss an die retrospektive
Auswertung qualitative Tiefeninterviews mit Patienten gefuhrt, um von ihnen zu
erfahren, welche Aspekte das zu erhebende Konstrukt (Therapieziel) aus ihrer Sicht
umfasst.

Die 15 Generalitems (aus der retrospektiven Auswertung) konnten anhand der
qualitativen Interviews auf zwolf Items reduziert werden. Wéahrend sich bei einigen
Items Anderungen ergaben, wurden andere unverandert beibehalten.

Die Durchfihrung qualitativer Interviews zur Generierung der Items fir einen
Fragebogen zur Erfassung des Patientennutzens und zusétzlicher Klarung des
Bedeutungsraums einzelner Therapieziele, sind in der derzeitigen Studienfiihrung und

Forschung nicht tblich. Befragungen von Patienten sind Gblich bei der Entwicklung von
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Lebensqualitat-Instrumenten zur Erfassung krankheitsverursachter Beeintrachtigungen,
um im Anschluss Items zu formulieren (z. B. McKenna et al. 2004). Neben dem Einsatz
von Befragungen in der Entwicklung von Lebensqualitat-Instrumenten ist eine Priifung
von bereits ausformulierten Fragebtgen durch qualitative Interviews tblich. So werden
Methoden wie das laute Denken eingesetzt. Dies bedeutet, dass die Patienten gebeten
werden, den Fragebogen auszufiillen und dabei alle Gedanken laut duRRern (Fonteyn et
al. 1993).

Mit keiner dieser Methoden wird allerdings in der derzeitigen Forschung der gesamte

Bedeutungsraum eines Items erfasst.

Patienten: Soziodemographische und klinische Faktoren

In dem Kollektiv der interviewten Patienten Giberwog mit 56,1% der Frauenanteil. Dies
lag moglicherweise an der grofieren Bereitschaft von Frauen an Gesprachen uber ihre
Erkrankung teilzunehmen und von eigenen Erfahrungen und Belastungen zu sprechen.
Einschrankend ist die kleine Stichprobe mit n=16 Patienten, da die durchgefiihrten
Interviews eventuell nicht reprasentativ fir andere Patienten der gleichen
Diagnosegruppe waren. Es konnte angenommen werden, dass die interviewten
Patienten eventuell interessierter an ihrer Erkrankung, an der Teilnahme an Studien zu
ihrer Erkrankung oder an dem Reden (ber ihre Erkrankung waren und dies in
vielfaltigeren Assoziationen und Gedanken resultierte, die anderen Patienten nicht
einfallen wiirden.

Bei der Betrachtung der gesamten Stichprobe wiesen die Patienten einen heterogenen
Bildungsstand auf. Bei der separaten Betrachtung der Patienten mit Vitiligo und
Neurodermitis war auffallig, dass hier besonders hdufig ein hoher Bildungsstand
vertreten war. Dies mag einerseits an der freiwilligen Teilnahme liegen und dem Mut
sich an Interviews zu beteiligen, d. h. sich mitzuteilen, auf Fragen zu antworten und
eigene Gedanken wiederzugeben oder kann andererseits durch den Zufall bedingt sein.
Das Alter der Teilnehmer entsprach der alterstypischen Verteilung der verschiedenen
Erkrankungen (Moll 2010) und war in der Stichprobe breit gestreut. Altere Teilnehmer
fanden sich insbesondere bei den Patienten mit chronischen Bein-Wunden und jiingere
Teilnehmer insbesondere bei den Patienten mit atopischer Dermatitis.

Die Erkrankungsdauer lag je nach Diagnose zwischen sechs und 53 Jahren, sodass alle
der befragten Patienten Uber eine lange Zeit erkrankt und daher bei allen Patienten von

einer chronischen Erkrankung auszugehen war.
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Durchfuhrung der qualitativen Interviews

Bei den durchgefiihrten qualitativen Interviews handelte es sich um teilstrukturierte
(semi-structured) Interviews (Smith 2008, S. 57; DiCicco-Bloom & Crabtree 2006;
Britten 1995). Es wurde ein Leitfaden mit moglichen zu stellenden Fragen eingesetzt.
Die Fragen durften vom Interviewer in eigenen Worten wiedergegeben werden, um eine
natlirliche Gesprachssituation entstehen zu lassen. Fur den Fall, dass der Patient die
Fragen nicht verstand, konnten Reserve-Fragen eingesetzt oder die Fragen vom
Interviewer umformuliert werden. Die Fragen wurden offen gestellt, sodass dem
Befragten die Moglichkeit gegeben wurde, breit und mit verschiedenen Assoziationen
auf die Fragen zu antworten. Andere Fragen/Nachfragen ergaben sich aus dem Dialog.
Bei der Durchfiihrung qualitativer Interviews gibt es verschiedene Herausforderungen
(Hohl 2000). So ist der Interviewer in einem potentiellen Rollenkonflikt, denn er soll
den Interviewten einerseits neutral befragen, andererseits eine motivierende soziale
Beziehung zu dem Interviewten herstellen. Jedes Interview stellt eine dynamische
Interaktion zweier Charaktere dar, die nicht aufzuheben ist. Daten, die in einer solchen
Situation erfasst werden, sind nach Hohl daher Produkt der ,Trias aus Befragtem,
Befrager und Situation“. Dies muss in die Auswertung einbezogen werden.

Das Interview liefert nur verbale Daten. Es handelt sich dabei um Aussagen Uber die
subjektive Realitat des Befragten. Aussagen Uber die objektive Realitat sind daher nicht
maoglich. So war das Ziel der Interviews nicht die Erfassung der objektiven Realitét,
sondern die Erfassung der subjektiven Realitat der Patienten. Dies machte es Giberhaupt
erst moglich, den Bedeutungsraum der verschiedenen Therapieziele zu erfassen. Es
wére nicht notig gewesen, die Bedeutung jedes Therapieziels bei den
Interviewteilnehmern zu erfragen, wenn jeder unter den Therapiezielen das Gleiche
verstinde. Die Ergebnisse zeigten jedoch, dass die Patienten die Therapieziele
unterschiedlich verstanden.

Um eine mdgliche Beeinflussung des Befragten durch den Interviewer zu verhindern,
wurde bei der Entwicklung der Fragen darauf geachtet, dass diese offen formuliert,
keine Antwortalternativen vorgegeben und keine Suggestivfragen gestellt wurden.
Antwortalternativen gab es nur im zweiten Teil der Interviews, in welchem prézise
Antworten auf bestimmte Fragen gesucht wurden.

Die von dem Interviewer zu stellenden Fragen zu den einzelnen Themengebieten
befanden sich im Leitfaden zum Interview. Das Einsetzen von Leitfaden in Interviews
stellt fir den Interviewer eine Art Schutzfunktion vor situationsbedingten

Verhaltensproblemen dar, wie einer Verunsicherung angesichts offener oder unklarer
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Gesprachssituationen oder die aus der Befragungssituation mit dem Ausfrageverhalten
des Interviewers entstehenden Spannungen, da dieses Verhalten auRerhalb des géngigen
Alltagsbenehmen liegt (Hopf 1978). Der Einsatz von Leitfaden kann auf(erdem zu
einem verbesserten Zeitmanagement fihren. Neben diesen Aspekten ist es zudem
sinnvoll, sich bei der Durchfuhrung von Interviews Leitfaden zur Hand zu nehmen, um
sicherzustellen, dass alle anzusprechenden Themenbereiche in das Interview integriert
werden. Der Leitfaden sorgt fiir eine gewisse Struktur und Vergleichbarkeit. So war bei
der Benutzung des Leitfadens in den durchgefuhrten Interviews wichtig, dass der
Interviewer ihm weder zu stark folgte noch sich zu leichtfertig tber ihn hinweg setzte,
sich den Befragten in der Wortwahl und kognitiven Mdoglichkeiten anpasste und die
Fragen ggf. noch einmal umformulierte oder einfacher formulierte.

Die Interviews wurden auf ein Diktiergerat aufgenommen, einerseits um zu verhindern,
dass der Interviewer eigene Interpretationen lieferte oder den Befragten beeinflusste,
andererseits zur Dokumentation des genauen Wortlautes. Die Aufnahme mit einem
Diktiergerat mag im ersten Moment dazu fiihren, dass der Befragte zdgert zu antworten,
ist jedoch allgemein den schriftlichen Notizen vorzuziehen (Britten 1995).

Die Auswertung und Interpretation der aufgenommenen Interviews erforderte eine
Transkription. Herausforderungen bei der Transkription sind u.a. das gesprochene Wort
mit der richtigen Bedeutung in Textform zu bringen. Die Satzstruktur der Antworten ist
nicht zu vergleichen mit niedergeschriebenen Sétzen, eventuellen Zitaten oder
missverstandlichen Worten und Sétzen, die den Transkribierenden dazu veranlassen
einfach selbst zu entscheiden, wie etwas zu interpretieren ist (Poland 2002). Die
Transkription wurde im Anschluss an das Interview zeitnah vom Interviewer
durchgefuhrt. Die zur weiteren Auswertung erforderliche Interpretation der Transkripte
erfolgte durch mehrere Personen inklusive dem Interviewer, eigene Interpretationen
wurden offengelegt und gleichzeitig die anderen bezlglich ihrer sorgféltigen
Arbeitsweise kontrolliert.

Aus den Transkripten wurden Exzerpte erstellt und dabei auswertungsrelevante
Textstellen  kategorisiert. Im  Anschluss erfolgte die Umschreibung und
Zusammenfassung der Exzerpte in Stichworte. Dies ist notig, um die Analyse der
Transkripte so nah wie mdglich an dem urspringlich Gesagten auszurichten (Burnhard
et al. 2008).

Jeder der Arbeitsschritte erfolgte separat durch die beiden Studienleitern, die Exzerpte

wurden verglichen und diskutiert.
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Ergebnisse der Interviews

In den qualitativen Interviews wurden die 15 Items der retrospektiven Auswertung auf
zwOIf Items reduziert. Einige dieser Items konnten ohne Verénderung beibehalten,
andere mussten verandert werden.

Die Patienten wurden zu jedem der urspringlichen 15 Items bezlglich ihres
Verstandnisses befragt. Zu allen diesen Items gab es vielféltige Assoziationen.

So verstanden die Befragten bei dem Ziel ,,eine schnelle Verbesserung der Erkrankung
zu erfahren unter der schnellen Verbesserung recht unterschiedliche Zeitrdume und
insbesondere die Verbesserung der Hautbeschwerden.

Bei dem Item ,an Lebensfreude zu gewinnen* assoziierten die Befragten mit
Lebensfreude positive Geflhle (gliicklich, gut drauf, wohltuend) bzw. die Abwesenheit
negativer Gefuhle (depressiv, traurig, verzweifelt) sowie die gedankliche Beschaftigung
mit der Krankheit. Daruber hinaus wurde sehr hdufig von Beeintrachtigungen in der
Lebensfihrung und im Aussehen berichtet, wie ,,Notwendigkeit sich zu
verdecken/verstecken und ,,sich nicht zeigen mégen*.

Das Ziel war damit zu breit angelegt und es bestanden starke Uberschneidungen bei den
Zielen Alltagsleben, Kontakt als auch Attraktivitat. Es wurde daher in der neuen
Formulierung des Items expliziter auf die positiven Geflihle abgestellt (,,frohlicher und
ausgeglichener zu sein®).

Neben den Fragen zum Verstdndnis der vorgelegten Items wurden die Patienten
anschlieBend nach der Vollstandigkeit der ihnen vorgelegten Therapieziele gefragt.
Weitere Items wurden nicht aufgenommen.

Die ausgefuhrten Beispiele zum Verstandnis der Therapieziele durch die Patienten
bestatigen die Regeln der Kommunikation, dass Sprache unterschiedlich verstanden
wird (Schulz von Thun 1981). Die qualitativen Interviews zeigten den Bedeutungsraum
der Therapieziele flr die Patienten auf, zeigten welche Therapieziele zu breit angelegt
waren und von den Patienten unterschiedlich verstanden wurden. Dies gewinnt desto
mehr an Bedeutung durch das Wissen, dass die Einschdtzung des Therapienutzens
durch Patienten von der Nutzeneinschéatzung des Arztes abweicht und dieser daher nur
von dem Patienten zuverléssig beurteilt werden kann (Zschocke et al. 2005). Die Basis
der Entwicklung von Fragebdgen zur Erfassung des Patientennutzens sollte daher eine
Exploration des Verstdndnisses der Fragen durch den Patienten sein um eine prazisere
Formulierung der Items zu ermdglichen und ein vergleichbares Verstandnis der Items

durch den Patienten zu garantieren.

122



4.3. Validierung des PBI 2.0
In der Validierungsstudie zeigte sich, dass die zwolf Items aus der Sicht der meisten
Patienten vollstandig waren. Angaben zu fehlenden Zielen wurden nur vereinzelt
gemacht (z. B. Verhalten der Arzte) und konnten aus methodischen Griinden nicht
aufgenommen werden. Fur die Patienten mit Vitiligo kdnnten die Ziele im Gegensatz zu
den Patienten mit Psoriasis, atopischer Dermatitis und chronischen Wunden nicht
ausreichend spezifisch sein. Es wurde mehrfach das Ziel genannt, eine bessere
Akzeptanz der Vitiligo als Erkrankung zu erreichen. Da dies nicht durch eine Therapie
erreicht werden kann, konnte es nicht aufgenommen werden. Des Weiteren nannten die
Patienten mit Vitiligo als weitere aufzunehmende Ziele eine Repigmentierung und
wieder haufiger in die Sonne gehen zu konnen. Einige Patienten vermissten Ziele zur

psychischen Belastung bei Vitiligo.

Stichprobenbeschreibung - Geschlecht, Alter, soziale und klinische Merkmale

In einigen der verschiedenen Diagnosen lberwog der Anteil der mannlichen Patienten
und in anderen der Anteil der Frauen. Dies mag an zufallsbedingten Schwankungen
liegen.

Die Altersverteilung entspricht in etwa der bekannten Verteilung der Erkrankungen
(Moll 2010). An atopischer Dermatitis erkranken die meisten Patienten in der Regel in
jungem Alter, gefolgt von Psoriasis und Vitiligo. Das mittlere Alter von 42-51 Jahren
lasst sich durch die teilweise lange Erkrankungsdauer erklaren. Werden diese von dem
mittleren Alter abgezogen, so ist die Verteilung des Alters bei Erkrankungsbeginn
typisch und entspricht der bekannten Verteilung.

Weitere Daten, die neben dem Alter, dem Geschlecht und der Erkrankungsdauer
erhoben wurden, bezogen sich auf den erreichten Schulabschluss, Art und Dauer der
Therapie.

Der Bildungsstand ist in der Gesamtstichprobe heterogen.

Zu der Art ihrer aktuellen Therapie nannten die Patienten der verschiedenen Diagnosen
vielfaltige Behandlungen. Auffallend viele Patienten mit Psoriasis gaben eine
systemische Therapie aus Biologika, Immunsuppressiva oder Sonstigem an. Dies l&sst
sich u. a. durch die Rekrutierung in der Studienambulanz am Universitatsklinikum
Eppendorf erkldren. Es ist anzunehmen, dass sich insbesondere Patienten mit héheren
Schweregraden in einer universitdren Ambulanz vorstellen und es folglich haufiger zu

der Notwendigkeit einer Behandlung mit Biologika und Immunsuppressiva kommt.
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Die Spannbreite der Therapiedauer war in allen Diagnosen sehr gro: VVon mehreren
Tagen bis zu Jahren. Hiaufig waren die Angaben jedoch sehr unprizise (,,mehrere
Jahre*) und daher nicht zusammenfassend darstellbar.

Fur die Validierung des PBI 2.0 war die Behandlungsdauer jedoch nebensé&chlich.
Aullerdem war es nicht Ziel dieser Studie das bestehende Format (inkl. der

Einleitungen) der diagnosespezifischen PBI-Versionen zu verandern.

Auswertung

Feasibility:

In dem Feasibility-Fragebogen gab die Mehrheit der Patienten an, die Einleitung sowie
die Items verstandlich formuliert zu finden. Der Grofteil der Patienten fand den PBI 2.0
nicht schwer zu beantworten, nicht zu lang, gut lesbar und war der Meinung, dass keine
wichtigen Therapieziele fehlten. Dies wurde unterstitzt durch die fast vollstdndigen
Angaben (es fehlten nur zwischen 0 und 2,9% je nach Therapieziel), was ebenfalls auf
eine einfache Handhabung und gute Verstandlichkeit schlieRen l&sst.

Angaben zu fehlenden Zielen wurden nur ganz vereinzelt gemacht. Haufig zielten die
genannten fehlenden Ziele, wie bereits oben genannt, auf das Verhalten der Arzte oder
auf eine bessere Information tber die Erkrankung ab. Dies sind aber keine Therapieziele
im engeren Sinne und sie wurden deshalb nicht in den PBI 2.0 aufgenommen. Die
Patienten mit Vitiligo nannten vereinzelt die Anerkennung der Vitiligo als Krankheit
und Ziele, die bereits abgedeckt sein sollten, wie z. B. weniger psychisch belastet zu
sein oder dass die Vitiligo nicht mehr sichtbar ist. Dies spricht daflr, dass die
Therapieziele des PBI 2.0 die Therapieziele der Patienten mit Vitiligo nicht zur Ganze
abdecken und die Patienten spezifischere Therapieziele oder Formulierungen benétigen.
Am hé&ufigsten wurde durch die Patienten auf die Frage nach schwer zu beantwortenden
Zielen ,,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen* genannt. Dies Ziel
erhielt in den qualitativen Interviews eine Neuformulierung, da ein Grof3teil der
Patienten das urspriingliche Item ,Kontrolle {iber die Erkrankung“ nicht richtig
verstand. Da jedoch nur 15 von 379 Patienten Schwierigkeiten mit der Beantwortung
des Items ,,die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kdnnen* angaben, dirfte

es fir den GroRteil der Patienten verstandlich sein.

Deskriptive Auswertung PBI 2.0 PNQ, PBQ:
In dem ersten Teil des PBI 2.0, dem PNQ (Patient Needs Questionnaire), bewerteten die

Patienten die Therapieziele nach ihrer subjektiven Wichtigkeit.
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Es lieRen sich verschiedene Muster der Nutzenbewertung in den Diagnosen erkennen.
So fielen bei Diagnosen, deren krankheitsbedinge Belastungen aus korperlichen
Beschwerden resultieren, besonders hohe Stellenwerte in dem Therapieziel ,,weniger
korperliche Beschwerden zu haben (z. B. Schmerzen, Brennen, Juckreiz)“ auf. Dies
wurde besonders hidufig mit ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig bewertet, gefolgt von
,weniger Nebenwirkungen, ,verstchen und vorhersehen“ sowie ,,frohlicher und
ausgeglichener zu sein®. Dies wurde von >60% der Patienten mit atopischer Dermatitis,
chronischen Wunden und Psoriasis mit ,,ziemlich“ bzw. ,,sehr* wichtig bewertet und
zeigt die psychische Belastung der Patienten auf, denn neben den korperlichen
Beschwerden sind die Patienten auch psychisch belastet (Gieler 2006; Sampogna et al.
2006).

Bei den Patienten mit Vitiligo hingegen, deren Belastung primér nicht aus den
korperlichen Beschwerden wie Schmerzen oder Brennen resultiert sondern aus der
asthetischen und optischen Beeintrachtigung, die zu einer psychischen Belastung mit
Rickzug und Isolation fuhrt, fanden sich besonders hohe Stellenwerte bei
Therapiezielen, die mit einer Verbesserung des Aussehens und einem leichteren,
einfacheren Kontakt mit anderen einhergehen. Im Gegensatz hierzu fanden sich niedrige
Stellenwerte bei dem Therapieziel ,,weniger korperliche Beschwerden zu haben®.

In der Betrachtung der Gesamtstichprobe waren den verschiedenen Diagnosen die
Therapieziele mehrheitlich ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig. Dies spricht fur eine hohe
Relevanz der Items sowie eine gute Auswahl. Im Gegensatz zu den Patienten mit
atopischer Dermatitis, chronischen Wunden oder Psoriasis haben die Patienten mit
Vitiligo verschiedene Items weniger hdufig mit ,ziemlich“ bzw. ,sehr wichtig
bewertet. Dies zeugt, wie oben bereits erwéhnt, von einer mdglicherweise nur

eingeschrankten Gultigkeit der Therapieziele fir die Diagnose Vitiligo.

In der zweiten Fragebogenhélfte, dem PBQ (Patient Benefit Questionnaire), bewerten
die Patienten die Erreichung der Therapieziele in der aktuellen Behandlung.

Es zeigte sich, dass zum Zeitpunkt dieser Validierungsstudie erst ein Teil der
Therapieziele erreicht wurde. Besonders hohe Stellenwerte wurden in den Bereichen
,weniger korperliche Beschwerden®, ,weniger Nebenwirkungen®, ,,sich wohler flihlen
im Kontakt mit anderen‘ und ,,normaler Alltag/Freizeit* erreicht.

Die hochsten Stellenwerte der Gesamtstichprobe waren bei den Patienten mit Psoriasis
zu finden und zeigten, dass die Patienten mit Psoriasis von den verschiedenen

Diagnosegruppen am starksten von ihrer Therapie profitierten.
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Im Vergleich zu den anderen Diagnosen gaben die Patienten mit Vitiligo an, weniger
von ihrer Therapie profitiert zu haben. Mdglicherweise liegt dies an dem sich schlecht
einstellenden Behandlungserfolg. So ist die Behandlung der Vitiligo h&ufig langwierig
und wenig erfolgreich (Moll 2010).

Eine weitere Auffalligkeit bei der Betrachtung der Gesamtstichprobe war, dass mehr als
50% der Patienten die Items ,weniger korperliche Beschwerden“ und ,weniger
Nebenwirkungen® mit ,,ziemlich“ oder ,,sehr* geholfen bewerteten. Mehr als 50% der
Patienten mit Psoriasis bewerteten alle Items mit ,,ziemlich® oder ,,sehr* geholfen. Bei

den Vitiligo-Patienten gab es je Therapieziel nur drei bis 15 gultige Angaben.

Itemubereinstimmung:

Der Anteil tbereinstimmender Angaben in PBI 2.0 und der diagnosespezifischen PBI-
Versionen schwankte stark:

In jeder der vier Diagnosen machten die Patienten unterschiedlich haufig
Ubereinstimmende Angaben. Bei der atopischen Dermatitis (n=63) machten im PNQ
zwischen 25 und 54 Patienten gleiche Angaben, bei Psoriasis (n=148) 66 bis 114, bei
Vitiligo (n=46) sieben bis 35 Patienten und bei chronischen Bein-Wunden (n=111) 43
bis 97.

So stimmte das Item ,,Jhre Angehdrige und Freunde zu belasten® im PNQ bei Patienten
mit Psoriasis mit den zugeordneten Items unterschiedlich stark Uberein. Im PBQ zeigten
die Items eine noch geringere Ubereinstimmung.

Die im PBI 2.0 und in den diagnosespezifischen PBI wortgleichen Items ,,besser
schlafen zu konnen®, ,normalen Freizeitaktivititen nachgehen zu kénnen* und ,,Ihre
Angehorigen und Freunde weniger zu belasten* wurden nicht von allen Patienten gleich
beantwortet. Die stark unterschiedlichen Ubereinstimmungen innerhalb der
Generalitems und der zugordneten Items lassen sich eventuell einerseits auf eine
andersartige Bedeutung fiir die Patienten zuriickfiihren, wie bei dem Generalitem ,,Ihre
Angehorige und Freunde weniger zu belasten* und dem Item ,,ein normales Sexualleben
fiihren zu konnen* und der damit verbundenen eventuell unterschiedlichen Wichtigkeit
fir die Patienten, andererseits wurden zwischen den beiden Fragebdgen in der
Validierungsstudie zun&chst der Feasibility-Fragebogen, der EQ-5D und der DLQI
erhoben, was eventuell zu einer Ermidung der Patienten gefuhrt haben kénnte. Ob die
Unterschiede in der Ubereinstimmung auf ein unterschiedliches Verstandnis

(Bedeutung), Ermiidung oder den Fragebogen an sich zurtickzufiihren sind, lieRe sich
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nur in einer weiteren Studie, in der beispielsweise beide Fragebdgen in kurzen

Absténden nacheinander eingesetzt werden, kléren.

Konvergente Validitatsprifung:

Im Rahmen der Validitatspriifung wurde die konvergente Validitat des PBI 2.0 an den
diagnosespezifischen PBI-Versionen sowie an DLQI und EQ-5D gemessen, die das
Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét erfassen.

Die Zusammenhdange der Gesamtwerte des PBI 2.0 mit denen der diagnosespezifischen
PBI waren hochsignifikant und hoch (chronische Bein-Wunden: r=0,69 bis Vitiligo:
r=0,93). Der starkste Zusammenhang bestand bei Vitiligo; es folgten atopische
Dermatitis und Psoriasis. Der schwéchste Zusammenhang bestand bei der Diagnose
chronische Bein-Wunden. Zu bedenken ist bei der Betrachtung der Zusammenhéange
allerdings die, mit n=17 Patienten, niedrige Anzahl an Vitiligo-Erkrankten, die in die
Berechnung eingingen.

Die Gesamtwerte sowohl des PBI 2.0 als auch der diagnosespezifischen PBI-Versionen
korrelierten je nach Diagnose schwach bis mé&Big mit DLQI und EQ-5D, die
Korrelationen waren mehrheitlich hochsignifikant (p<0,001). Dies lasst darauf
schlielen, dass das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, welches der
DLQI und EQ-5D erfasst, nicht identisch ist mit dem Konstrukt, welches durch den PBI
2.0 oder die diagnosespezifischen PBI erfasst wird und eine konvergente Validierung
maoglicherweise nur eingeschrénkt durchfihrbar ist. Es kommt daher der Inhaltsvaliditét
PBI 2.0 eine umso hohere Bedeutung zu, die durch die sorgfaltige, der
Validierungsstudie vorausgehende, qualitative Entwicklung und Priifung des PBI 2.0
gewahrleistet wird.

So stellt sich der PBI 2.0 trotz seiner reduzierten Anzahl an Items in der konvergenten
Validitatspriifung als genauso valide wie die diagnosespezifischen PBI-Fragebdgen

heraus.

Schlussfolgerungen:

Mit Hilfe einer retrospektiven Auswertung der bisherigen diagnosespezifischen PBI-
Versionen, der Durchfuhrung qualitativer Interviews sowie einer Validierungsstudie
wurden zwolf generische Therapieziele fiir den PBI 2.0 entwickelt. Die Reduktion der
Therapieziele ermdglicht eine schnellere Auswertung und reduziert den Aufwand der
Patienten. Die intensive qualitative und quantitative Exploration und Uberpriifung der

Therapieziele erleichterte die Interpretation und es wurde zusatzliches Material fir den
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Bedeutungsraum der Ziele gewonnen.
Mit dem Fragebogen PBI 2.0 steht ein qualitativ und quantitativ valider Fragebogen fiir
die Erhebung des Patientennutzens in der Dermatologie zur Verfligung.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund: Durch das Gesetz zur Modernisierung der gesetzlichen Krankenkassen
(GMG) wies der Gesetzgeber dem patientenseitigen Nutzen in medizinischen
Behandlungen eine zentrale Bedeutung im Gesundheitssystem zu. In der Bewertung des
Nutzens einer Therapie muss dieser aus der Perspektive des Patienten erhoben werden,
gleichzeitig soll die Nutzenbewertung nach transparenten und vergleichbaren Methoden
erfolgen.

In der derzeitigen klinischen Forschung wird der patientenseitige Nutzen h&ufig durch
Lebensqualitatsfragebogen erfasst. Vor diesem Hintergrund wurde am CVderm des
UKE der PBI (Patient Benefit Index) mit einer neuen Methodik zur Erfassung des
Patientennutzens entwickelt. VVor der Therapie bewerten die Patienten die Therapieziele
nach ihrer Wichtigkeit und wéhrend oder nach der Therapie nach ihrer Erreichung. Der
PBI liegt in mehreren diagnosespezifischen Versionen vor.

Fragestellung: Ziel dieser Arbeit ist die Entwicklung diagnoselbergreifender Items mit
Hilfe einer retrospektiven Auswertung der diagnosespezifischen PBI-Versionen, der
Durchfuhrung qualitativer Interviews und einer anschlieBenden Validierung des PBI
2.0.

Methoden: Die Entwicklung der Therapieziele fir den PBI 2.0 erfolgte in drei
Schritten: Zundchst wurden mit Hilfe einer retrospektiven Auswertung der Ergebnisse
der diagnosespezifischen  PBI-Versionen diagnoselbergreifende  Therapieziele
entwickelt. AnschlieRend wurden diese in qualitativen Interviews an n=16 Patienten mit
den Diagnosen atopische Dermatitis, Psoriasis, Vitiligo und chronische Bein-Wunden
gepruft und Uberarbeitet. Die Validierung der Uberarbeiteten Therapieziele erfolgte in
einer schriftlichen Erhebung mit den genannten vier Diagnosen. Abgefragt wurden der
PBI 2.0, ein Fragebogen zur Feasibility, die diagnosespezifischen PBI-Versionen, die
Lebensqualitatsinstrumente DLQI und EQ-5D. Die Ubereinstimmung der Angaben im
PBI 2.0 und der diagnosespezifischen PBI-Versionen wurde mit Hilfe von Kappa und
dem Prozentsatz an Ubereinstimmenden Angaben berechnet, ebenso die konvergente
Validitat anhand der Korrelation des Gesamtwertes mit dem DLQI und EQ-5D. Die
konvergente Validitat der diagnosespezifischen PBI-Versionen errechnete sich
anschlielend im Vergleich zu dem PBI 2.0.

Ergebnisse: In den drei Arbeitsschritten wurden aus den 74 diagnosespezifischen
Therapiezielen zwolf diagnoselbergreifende Therapieziele entwickelt und in der
anschlieRenden Validierungsstudie an n=379 Patienten validiert. VVon diesen waren je
nach Diagnosegruppe zwischen 45,1 und 65,2% weiblich. Das durchschnittliche Alter
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lag zwischen 41,48 + 13,8 und 65,86 + 14,7. Der Grofteil der Patienten beantwortete
den Feasibility-Fragebogen damit, dass der PBI 2.0 verstdndlich, gut lesbar, nicht
schwer zu beantworten und die Therapieziele vollstdndig waren. Der Anteil fehlender
Angaben lag zwischen 0,0% und 2,9%. Der Grofteil der Patienten bewertete die
Therapieziele als ,,ziemlich oder ,,sehr* wichtig. Die Ubereinstimmung der Angaben
im PBI 2.0 und dem jeweiligen diagnosespezifischen PBI unterschied sich zwischen
den Items stark, lag je nach Item zwischen 15,2% und 87,1% und Kappa zwischen -0,03
und 0,69. Die Gesamtwerte des PBI 2.0 korrelierten abhéngig von der Diagnose
schwach bis maiiig mit den Lebensqualitat-Instrumenten (r=0,19-0,58). Die konvergente
Validitat war in allen Diagnosen mit Ausnahme von Vitiligo mindestens gleich hoch
wie die des diagnosespezifischen PBI.

Schlussfolgerungen: Die zwolf generischen Therapieziele machen eine schnellere
Auswertung moglich und reduzieren den Aufwand der Patienten. Die intensive
Exploration und Uberpriifung der Therapieziele erleichterten die Interpretation und
gleichzeitig wurde Material fir den Bedeutungsraum gesammelt.

Fur die vom Gesetzgeber verlangte Erfassung des patientenseitigen Nutzens steht mit
dem Fragebogen PBI 2.0 daher ein qualitativ und quantitativ valider Fragebogen fiir die

Erhebung des Patientennutzens in der Dermatologie zur Verfiigung.
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. Abkirzungsverzeichnis

e Abb. Abbildung

e AD Atopische Dermatitis

e AR Allergische Rhinitis

e bmn betrifft mich nicht

e Dbzw. beziehungsweise
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e CVderm Competenzzentrum Versorgungsforschung in der
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e DLQI Dermatology Quality Life Index

e HE Handexzem

e EQ-5D EuroQol Fragebogen

e etC. et cetera

e FLQA Freiburger Lebensqualitdts Assessment

e GBA Gemeinsamer Bundesausschuss

e GKV gesetzliche Krankenversicherung

e GMG Gesundheitsmodernisierungsgesetz

e IQWIG Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

e pAVK periphere arterielle Verschlusskrankheit

e PBI Patient Benefit Index

e PBQ Patient Benefit Qustionnaire

e PNQ Patient Needs Questionnaire

e Pso Psoriasis

e PUVA Psoralen plus UV-A

e SD Standardabweichung

e SPSS Statistical Package for the Social Sciences

e Tab. Tabelle

e U a. unter anderem

e 7.B. zum Beispiel

e ZOE zielorientierte Ergebnismessung
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7. Abbildungsverzeichnis

Abbildung 3.1.3-1: Thema ,,gutes Aussehen® (% Patienten mit Angabe
»ziemlich® oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle giltige Angaben)

Abbildung 3.1.3-2: Item ,,sich mehr zeigen zu mégen* (% Patienten mit
Angabe ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle gdiltige
Angaben)

Abbildung 3.1.3-3: Thema ,,geringer Behandlungsaufwand* (% Patienten mit
Angabe ,,ziemlich® oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle giiltige
Angaben)

Abbildung 3.1.3-4: Item ,,weniger Zeitaufwand mit der Behandlung zu haben*
(% Patienten mit Angabe ,,ziemlich oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449;
100% = alle giltige Angaben)

Abbildung 3.1.3-5: Thema ,,gute Vertrdglichkeit* (% Patienten mit Angabe
»ziemlich® oder ,,sehr wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle giltige Angaben)

Abbildung 3.1.3-6: Thema ,,keine Verschlechterung™ (% Patienten mit
Angabe ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig; n=104 bis 2449; 100% = alle
gultige Angaben)

Abbildung 3.1.3-7: Thema ,,Wissen und Kontrolle* (% Patienten mit Angabe
»ziemlich® oder ,,sehr wichtig; n=104 bis 2449; 100% 2 alle gultige Angaben)

Abbildung 3.1.3-8: Item ,,Vertrauen in die Therapie / Behandlung zu haben*
(% Patienten mit Angabe ,,ziemlich* oder ,,sehr wichtig; n=104 bis 2449;
100% = alle guiltige Angaben)

Abbildung 3.1.3-9: Thema ,,weniger Hautbeschwerden®. (% Patienten mit

Angabe ,,ziemlich“ oder ,,sehr* wichtig; n=247 bis 2449; 100% 2 alle gultige
Angaben)
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Abbildung 3.3.1-1: Verteilung Geschlecht in % der Studienteilnehmer (n=379)

Abbildung 3.3.1-2: Durchschnittliches Alter der Studienteilnehmer in Jahren
(n=379)

Abbildung 3.3.1-3: Bildungsstand der Studienteilnehmer (n=379)

Abbildung 3.3.2-1: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit atopischer

Dermatitis

Abbildung 3.3.2-2: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit Psoriasis

Abbildung 3.3.2-3: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit Vitiligo

Abbildung 3.3.2-4: Gesamtwert PBI 2.0 der Patienten mit chronischen Wunden

Abbildung 3.3.6.1-1: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit atopischer
Dermatitis im PBI 2.0

Abbildung 3.3.6.1-2: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit Psoriasis im
PBI 2.0

Abbildung 3.3.6.1-3: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit Vitiligo im
PBI 2.0

Abbildung 3.3.6.1-4: Wichtigkeitsangaben der Patienten mit chronischen
Wunden im PBI 2.0

Abbildung 3.3.6.2-1: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten

mit atopischer Dermatitis

Abbildung 3.3.6.2-2: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten mit

Psoriasis
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Abbildung 3.3.6.2-3: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten S. 99
mit Vitiligo

Abbildung 3.3.6.2-4: Angaben zum erreichten Therapienutzen der Patienten mit S. 99

chronischen Wunden
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8. Tabellenverzeichnis

Tabelle 3.1.1: Patientendefinierte Therapieziele, grau = tibergeordnete Themen
(% Angaben ,,ziemlich® bzw. ,,sehr* wichtig; Skala von 1=gar nicht wichtig bis
5=sehr wichtig; 100% = alle glltige Angaben; leere Felder = Item in der

diagnosespezifischen Version nicht enthalten)

Tabelle 3.1.2-1: Wichtigkeiten Handekzem (% Patienten mit Angabe von
,ziemlich® oder ,,sehr* wichtig; Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr wichtig;
n=249; 100% £ alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.2-2: Wichtigkeiten Psoriasis (% Patienten mit Angabe von
»ziemlich* oder ,,sehr* wichtig; Skala von O=gar nicht bis 4=sehr wichtig;

n=2449; 100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.2-3: Wichtigkeiten Vitiligo (% Patienten mit Angabe von
»ziemlich® oder ,,sehr* wichtig; Skala von O=gar nicht bis 4=sehr wichtig;

n=1023; 100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.2-4: Wichtigkeiten chronische Wunden (% Patienten mit Angabe
von ,,ziemlich* bzw. ,,sehr* wichtig; Skala von O=gar nicht bis 4=sehr wichtig;

n=264; 100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.1: Rangliste der Wichtigkeiten ,,gutes Aussehen® (% ziemlich/
sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% = alle
gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.2: Rangliste der Wichtigkeiten ,,geringer Behandlungsaufwand*
(% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449;
100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.3: Rangliste der Wichtigkeiten ,,gute Vertrdglichkeit™ (% wichtig/

sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449; 100% = alle
gultigen Angaben)
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Tabelle 3.1.4.4: Rangliste der Wichtigkeiten ,,keine Verschlechterung® (%
ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449;
100% £ alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.5: Rangliste der Wichtigkeiten ,,gutes psychisches Befinden*
(% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449;
100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.6: Rangliste der Wichtigkeiten ,,normales Alltags-, Freizeit-

und Berufsleben* (% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig);

n=247 bis 2449; 100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.7: Rangliste der Wichtigkeiten ,,weniger Hautbeschwerden® (%
ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig); n=247 bis 2449;
100% £ alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.8: Rangliste der Wichtigkeiten ,,weniger sonstige korperliche
Beschwerden® (% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig);

n=247 bis 2449; 100% = alle gultigen Angaben)

Tabelle 3.1.4.9: Rangliste der Wichtigkeiten ,,weniger Einschrinkungen mit
anderen Menschen* (% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr

wichtig); n=247 bis 2449; 100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.10: Rangliste der Wichtigkeiten ,,generelle Besserung der
Erkrankung® (% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig);
n=247 bis 2449; 100% = alle gultige Angaben)

Tabelle 3.1.4.11: Rangliste der Wichtigkeiten ,, Wissen und Kontrolle*
(% ziemlich/sehr wichtig; % ist Ziel (etwas bis sehr wichtig) n=247 bis 2449;

100% = alle guiltige Angaben)

Tabelle 3.2.1-1: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten

mit Psoriasis (n=4, Geschlecht: w=weiblich, m=ménnlich)
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Tabelle 3.2.1-2: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten

mit atopischer Dermatitis (n=4, Geschlecht: w=weiblich, m=mé&nnlich)

Tabelle 3.2.1-3: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten

mit Vitiligo (n=4, Geschlecht: w=weiblich, m=ménnlich)

Tabelle 3.2.1-4: Soziodemographische und klinische Merkmale der Patienten
mit chronischen Wunden (n=4, Geschlecht: w=weiblich, m=mannlich)

Tabelle 3.3.1-1: Erkrankungsdauer in Jahren (n=379)

Tabelle 3.3.1-2: Aktuelle Behandlung der Studienteilnehmer (n=379)

Tabelle 3.3.2: Gesamtwerte PBI 2.0, diagnosespezifischer PBI, DLQI,
EQ-5D (n=379)

Tabelle 3.3.3: Fehlende Angaben der verschiedenen Diagnosen in % (n=379)

Tabelle 3.3.4: Haufigkeit (%) der Antwort ,,relevanter Nutzen® (,,etwas® bis
,,sehr wichtig) in dem PBI 2.0 (n=379)

Tabelle 3.3.5: Einschatzung des PBI 2.0 durch die Patienten (n=379)

Tabelle 3.3.6.1-1: Ergebnisse Erhebung der Therapieziele im PBI 2.0
(Mittelwerte und Standardabweichungen des PNQ auf Skala von O=gar nicht
bis 4=sehr wichtig; n=377; fettgedruckt=htchste Mittelwerte im jeweiligen

Therapieziel)
Tabelle 3.3.6.1-2: Ergebnisse Erhebung der Therapieziele PBI 2.0 (% Angaben

»ziemlich® oder ,,sehr* wichtig, Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr; n=377;

fettgedruckt=hdchste Angaben (%) bei Item)
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Tabelle 3.3.6.2-1: Ergebnisse bisher erreichter Therapieziele wahrend der S. 96
laufenden Behandlung (Mittelwerte und Standardabweichungen des PBQ auf
Skala von 0=gar nicht bis 4=sehr geholfen; n=314; fettgedruckt=hochste

Mittelwerte im jeweiligen Ziel)

Tabelle 3.3.6.2-2: Ergebnisse bisher erreichter Therapieziele wahrend der S.97
laufenden Behandlung, PBI 2.0 (n (%) ziemlich oder sehr geholfen, Skala von
0=gar nicht bis 4=sehr geholfen; n=314; fettgedruckt=hochste Prozentangaben

von jeweiligem Item)

Tabelle 3.3.7.1-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnoseiibergreifenden S. 101
Items (PBI 2.0) und den Neurodermitis-spezifischen Items (PBI-S) des PNQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=63)

Tabelle 3.3.7.1-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden S. 102
Items (PBI 2.0) und den Neurodermitis-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=53)

Tabelle 3.3.7.2-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnoseiibergreifenden S. 104
Items (PBI 2.0) und den Psoriasis-spezifischen Items (PBI-S) des PNQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=148)

Tabelle 3.3.7.2-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnoseiibergreifenden S. 105
Items (PBI 2.0, ) und den Psoriasis-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=129)

Tabelle 3.3.7.3-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden S. 107
Items (PBI 2.0) und den Vitiligo-spezifischen Items (PBI-Vit) des PNQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=46)

Tabelle 3.3.7.3-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden S. 108

Items (PBI 2.0) und den Vitiligo-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=13)
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Tabelle 3.3.7.4-1: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden
Items (PBI 2.0) und den Wunde-spezifischen Items (PBI-W) des PNQ
(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=111)

Tabelle 3.3.7.4-2: Ubereinstimmende Angaben in diagnosetibergreifenden
Items (PBI 2.0) und den Wund-spezifischen Items (PBI-S) des PBQ

(r=Korrelation nach Pearson, p=Signifikanz; n=93)

Tabelle 3.3.7.5-1: Angaben der Patienten mit Psoriasis zur Wichtigkeit des

Therapieziels ,,besser schlafen zu konnen*

Tabelle 3.3.7.5-2: Angaben der Patienten mit Psoriasis zur Wichtigkeit des

Therapieziels ,,normale Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen*

Tabelle 3.3.7.5-3: Angaben der Patienten mit Psoriasis zur Wichtigkeit des

Therapieziels ,,]hre Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten

Tabelle 3.3.7.6: Ubereinstimmung der Angaben von ,,betrifft mich nicht* in
PNQ und PBQ

Tabelle 3.3.8-1: Konvergente Validitat des PBI 2.0

Tabelle 3.3.8-2: Konvergente Validitat der diagnosespezifischen PBI-

Versionen
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10. Anhang

Anhang 1: Leitfaden fur qualitative Interviews

Anhang 2: Fragebogen der Validierungsstudie (Version fur Patienten mit Psoriasis)
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PBI 2.0 Generalitems

Interview-Leitfaden

1. Einleitung

a. Vorstellen

b. Voraussichtliche Dauer
c. Ziel der Studie

Erfassung der Erwartungen und Winsche der Patienten an
ihre Behandlung

Verwendung der Therapieziele in einem Fragebogen zum
Nutzen der Behandlung von Hauterkrankungen.

Patienten erhalten Liste von Therapiezielen und bewerten
Erreichung. Verwendung in wissenschaftlichen Studien und
in Arztpraxis.

d. "Regeln™:

2. Hintergrund

Geht um persdnliche Sicht; Sie kbnnen frei sprechen,
Formulierung egal

Soviel Zeit nehmen wie Sie méchten
Abbrechen jederzeit méglich

. Widerrufen jederzeit moglich

Abschrift und Auswertung pseudonymisiert

Erkrankung: Wie begann sie? Wie wurde sie behandelt? Aktuelle

Behandlung?

3. Inhaltliches Verstandnis der Generalitems

a. Wir haben 15 Ziele fiur die Behandlung von Hautkrankheiten
formuliert (fir Fragebogen) und wirden gern wissen, was Sie
jeweils ganz personlich darunter verstehen. Hintergrund: Wenn
wir ein Therapieziel formulieren, haben wir eine bestimmte
Vorstellung davon, was wir damit meinen. Ein Patient, der den
Fragebogen beantwortet, kann aber etwas ganz anderes darunter
verstehen als wir - Sprache ist oft mehrdeutig. Deshalb mochten
wir herausfinden, was Sie ganz personlich unter den von uns
formulierten Zielen verstehen.

b. Jedes Ziel vorlesen und vorlegen:

Maogliche Fragen:

Was beinhaltet dieses Therapieziel, so wie Sie es
verstehen?

Was umfasst dieses Therapieziel aus Ihrer Sicht?

Wenn jemand mit xxx dieses Therapieziel hat, welche
Beeintrachtigungen hat er oder sie dann?

Was konnte bei Patienten mit xxx alles dazu gehoéren?
Was verstehen Sie darunter?

Wenn man dieses Therapieziel erreicht hat, was hat sich
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dann ganz konkret verandert?
Was heildt es, wenn man dieses Therapieziel hat?

ii. Prompts:
Was heildt das konkret?
Konnen Sie konkrete Beispiele nennen?

ii. Wichtig:
Immer wieder die Diagnose nennen, damit klar wird, dass
es um Ziele bei der Behandlung dieser Krankheit geht.
Es geht generell um Patienten mit xxx, nicht nur um Ziele
der Probanden.

4. Vollstandigkeit der Generalitems

Liste vorlegen: Wenn Sie an die Behandlung der XXX denken: Fallen
Ihnen weitere Behandlungsziele ein, die hier noch nicht genannt sind
(von lThnen oder anderen Patienten mit xxx)? Gern Zeit lassen. [Zeit
geben, z. B. trinken!]

5. Konkrete Fragen zu den Generalitems
Bei der Entwicklung dieser Behandlungsziele sind ein paar Fragen
aufgetaucht. Dazu wirde uns lhre Einschatzung interessieren. (Nur
Fragen, die nicht schon beantwortet sind!)

a. 2...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben:
Wenn jemand den Wunsch hat, weniger Geld fir die Behandlung
ausgeben zu missen: Wirde dieses Ziel durch diese
Formulierung abgedeckt sein oder nicht?
Prompt: "weniger Aufwand" - beinhaltet diese Formulierung nach
Ihrem Verstandnis auch, weniger Geld ausgeben missen, oder
musste das als separates Ziel erfragt werden?

b. 4 ...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten:
Eine Behandlung kann ja einerseits Wirkungen haben, die eher
vorubergehend und mild sind, z. B. Jucken, gerétete Haut,
Mudigkeit. Manche Medikamente kdnnen aber auch ernste
Risiken mit sich bringen, z. B. eine schwere allergische Reaktion,
mit der man im Krankenhaus behandelt werden muss. Wenn
jemand eine Behandlung erhalten mdchte, die keine solchen
schweren Risiken mit sich bringt: Wirde dieses Ziel durch diese
Formulierung abdeckt sein oder nicht?

Prompt: Beinhaltet das Wort "Nebenwirkungen" nach Ihrem
Verstandnis auch schwere Risiken oder mussten die als
separates Ziel erfragt werden?

c. 9...ein normales Alltagsleben fihren zu kdnnen:
Wenn jemand das Ziel hat, durch die Behandlung wieder ein
normales Freizeitleben flihren zu kdonnen: Wirde dieses Ziel
durch diese Formulierung abdeckt sein oder nicht?
Prompt: Beinhaltet das Wort "Alltagsleben” nach lhrem
Verstandnis auch das Freizeitleben oder misste das als
separates Ziel erfragt werden?

d. Nun haben wir noch ein weiteres Behandlungsziel, das in einer
friheren Version des Fragebogens enthalten war. Wir fragen uns,
ob dieses Ziele durch die restlichen Ziele mit abgedeckt ist.
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Deshalb wirden wir Sie gern bitten, uns in Ihren eigenen Worten
zu sagen, was dieses Behandlungsziel beinhaltet:

...Vertrauen in die Behandlung zu haben

(Hintergrund: Tauchten die Inhalte schon beim Kontroll-ltem auf?
Welches Vertrauen wird hier verstanden - in Wirksamkeit? In
Vertraglichkeit?)

6. Itemformulierungen verstandlich / verbesserbar: Wenn Sie sich die
Formulierungen der Behandlungsziele ansehen - ist Ihnen da
irgendetwas aufgefallen, was Sie missverstéandlich fanden oder was
anders formuliert werden kdnnte?

7. Statistik
Zum Schluss noch kurz ein paar Fragen zur Statistik (Fragebogen
gemeinsam ausftllen)

8. Schluss
a. Das war's von unserer Seite; Dank; noch etwas anmerken?

b. Falls Spatmelder (Ihnen noch irgendetwas dazu einféllt), gern
noch einmal anrufen.

c. Anbieten: Ergebnisse / Artikel zusenden?
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WICHTIGKEIT VON BEHANDLUNGSZIELEN - PBI 2.0
Mit den folgenden Fragen moéchten wir erfahren, wie wichtig Ihnen personlich die
unten genannten Ziele bei der aktuellen Behandlung Ihrer Psoriasis sind.

W Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, wie wichtig Ihnen dieses
Behandlungsziel ist.

Falls eine Aussage auf Sie nicht zutrifft, kreuzen Sie bitte in der rechten Spalte ,betrifft

mich nicht” an.

hun

]

- S

o < e
Wie wichtig ist es fur Sie, durch die Behandlung... 2 a 2 ié _ 'SEE
5 § E 8 § &
1 ...Vé?(ram;]gnirnlft?]rgfélrgg;e Beschwerden zu haben (z.B. Schmerzen, O o o o olo
2 | ...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten (@) O @) @) (@) @)
3 |...besser schlafen zu kénnen O O O O oO]|o
4 | ...fréhlicher und ausgeglichener zu sein O O O O o|o
5 |...sich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fihlen O O O O oOoj|o
6 |...sich attraktiver zu fuhlen 0O O O O o|o
7 |...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen O O O O oO0|o
3 i./.eerl:;;rlltLr;r(]Jgr]rgr?l)len Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tagliche O o o o olo
9 | ...Ihre Angehorigen und Freunde weniger zu belasten O O O O oj|o
10 |...weniger Geld fir die Behandlung ausgeben zu missen O O O O O @)
11 | ...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben O O O O oj|o
12| ...die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen O O O O o|o

Bitte Uberprifen Sie noch einmal, ob Sie zu jeder Aussage genau ein Kreuz gesetzt
haben.
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NUTZEN DER BEHANDLUNG - PBI 2.0
Bitte tragen Sie hier ein, welche Behandlung der Psoriasis aktuell durchgefiihrt wird (oder in
den letzten 12 Monaten durchgefihrt wurde):
Behandlung: Seit wann?:
O Keine Behandlung der Psoriasis in den letzten 12 Monaten (- bitte weiter auf der
nachsten Seite!)
W Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, in wieweit diese Behandlungsziele
erreicht wurden und damit die Behandlung fir Sie von Nutzen war. Falls eine Aussage
fur Sie nicht zutraf, kreuzen Sie bitte in der rechten Spalte ,betraf mich nicht* an.
<
— (@]
o % é
Die Behandlung hat mir bisher geholfen... g 4! g T - S
= 2 < £
S 5 £ " 9 &2
...weniger korperliche Beschwerden zu haben (z.B. Schmerzen,
1 Brennen, Juckreiz) ©c 06 o 6 0)¢°
2 | ...eine Behandlung mit wenig Nebenwirkungen zu erhalten O O O O o|o
3 | ...besser schlafen zu kénnen O O O O oO]|o
4 | ...fréhlicher und ausgeglichener zu sein O O O o o|o
5 | ...mich im Kontakt mit anderen Menschen wohler zu fuhlen O O O O o|o
6 | ...mich attraktiver zu fihlen O O O O oOo|o
7 | ...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen O O O O o|o
...einen normalen Alltag zu haben (Beruf, Haushalt, tagliche
8 Verrichtungen) © 0 0 6 o0jo
9 |...meine Angehorigen und Freunde weniger zu belasten O O O O o|o
10| ...weniger Geld fur die Behandlung ausgeben zu missen O O O O o|o
11| ...weniger Aufwand mit der Behandlung zu haben O O O O o|o
12| ...die Erkrankung besser vorhersehen und steuern zu kénnen O O O o o|o

Bitte Uberprifen Sie noch einmal, ob Sie zu jeder Aussage genau ein Kreuz gesetzt
haben.
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IHRE EINSCHATZUNG DES FRAGEBOGENS PBI 2.0 (Seite 2 und 3)

Mit den folgenden Fragen méchten wir erfahren, ob der neu entwickelte Fragebogen zu
Behandlungszielen und Behandlungsnutzen, den Sie soeben ausgefillt haben (Seite 2
und 3), aus lhrer Sicht vollstdndig und verstandlich ist oder ob es Punkte gibt, in denen der
Fragebogen noch Uberarbeitet werden sollte.

B Fanden Sie die Anleitung, wie der Fragebogen ausgeflllt werden soll, verstandlich
formuliert?

Oja
O nein - Bitte erlautern:
B Fanden Sie die Fragen verstandlich formuliert?
Oja
O nein, und zwar bei den Fragen:
B Haben Sie das Gefuhl, dass fir Sie wichtige Therapieziele nicht genannt wurden?

O ja, und zwar:

O nein
B Gab es Fragen, bei denen es Ihnen schwer fiel, sich fur eine Antwort zu entscheiden?

O ja, und zwar bei den Fragen:

O nein
B Erschien lhnen der Fragebogen als zu lang?
Oja
O nein
B War der Fragebogen fir Sie gut lesbar?
Oja
O nein
W [st Ihnen zum Fragebogen insgesamt noch etwas aufgefallen? Alle Anmerkungen
(Verbesserungsvorschlage, Lob, Kritik...) sind fiir die Weiterentwicklung des Fragebogens

hilfreich!

O ja, und zwar:

O nein
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DERMATOLOGISCHER LEBENSQUALITATSINDEX (DLQI)
(Dermatology Life Quality Index; Copyright: AY Finlay, GK Kahn, 1992; dt. Ubersetzung: M Augustin, 1997,1998)

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

1. Wie juckend, schmerzhaft, wund oder brennend Sehr stark | O
war lhre Haut in der letzten Woche? Stark | O
Etwas | O
Gar nicht| O
2. Wie sehr haben Sie sich in der letzten Woche Sehr stark | O
wegen lhrer Haut geschamt oder verunsichert Stark | O
gefuhlt? Etwas | O
Gar nicht| O
3. Wie sehr hat Ihr Hautzustand Sie in der letzten Sehr stark | O
Woche beim Einkaufen, oder bei der Haus- und Stark | O Entfallt
Gartenarbeit gestort? Etwas | O
Gar nicht| O
4, Wie stark hat Ihre Haut in der letzten Woche die Sehr stark | O
Auswahl Ihrer Kleidung beeinflusst? Stark | O Entfallt
Etwas | O
Gar nicht| O
5. Wie stark hat Ihre Haut in der letzten Woche lhre Sehr stark | O
sozialen Kontakte oder Freizeitaktivitaten Stark | O Entfallt
beeinflusst? Etwas | O
Gar nicht| O
6. Wie sehr hat lhre Haut Ihnen in der letzten Woche Sehr stark | O
die Ausiibung von Sport erschwert? Stark | O Entfallt
Etwas | O
Gar nicht| O
7. Hat Ihre Haut Sie in der letzten Woche davon Ja| O
abgehalten zu arbeiten oder zu studieren? Nein | O Entfallt
Wenn “Nein”, wie stark hat Ihre Haut Sie in der
letzten Woche beim Arbeiten oder Studieren
gestdrt? Sehr| O
Etwas | O
Gar nicht| O
8. | Wie sehr hatten Sie wegen lhrer Haut in der letzten Sehr stark | O
Woche Probleme mit Ihrem Partner, engen Stark | O Entfalit
Freunden oder Verwandten? Etwas | O
Gar nicht| O
9. Wie sehr hat Ihnen lhre Haut in der letzten Woche Sehr stark | O
Probleme im Liebesleben bereitet? Stark | O Entfallt
Etwas | O
Gar nicht| O
10. | Inwieweit war die Behandlung Ihrer Haut in der Sehr stark | O
letzten Woche ein Problem, z.B. durch Stark | O Entfallt
Verunreinigung von Wéasche und Gegenstanden Etwas | O
oder durch den Gar nicht| O
Zeitaufwand?
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ALLGEMEINE GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITAT (EQ-5D)

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

B Beweglichkeit/Mobilitat

I Ich habe keine Probleme herumzugehen
I Ich habe einige Probleme herumzugehen

LI Ich bin ans Bett gebunden
B Fir sich selbst sorgen

I Ich habe keine Probleme, fuir mich selbst zu sorgen
LI Ich habe einige Probleme, mich selbst zu waschen oder mich anzuziehen

[I Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

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

LI Ich habe keine Probleme, meinen alltéaglichen Tatigkeiten nachzugehen
I Ich habe einige Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen

O Ich bin nicht in der Lage, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen
B Schmerzen/kdrperliche Beschwerden

I Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden
I Ich habe maRige Schmerzen oder Beschwerden

O Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden
B Angst/Niedergeschlagenheit

LI Ich bin nicht angstlich oder deprimiert
L1 Ich bin maRig &ngstlich oder deprimiert

1 Ich bin extrem &ngstlich oder deprimiert

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

L] besser
[ im GroRRen und Ganzen etwa gleich

O schlechter
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Wichtigkeiten von Behandlungszielen
Achtung: Auch wenn einige der Ziele so oder ahnlich schon auf Seite 2 und 3 genannt
wurden, ist es fur die Studie sehr wichtig, dass Sie auch diese und die folgende Seite
komplett ausfillen!
W 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 nicht berufstétig sind (Frage 13),
kreuzen Sie
bitte in der rechten Spalte ,betrifft mich nicht* an.
= < %
Wie wichtig ist es fur Sie, durch die Behandlung... g % 3’ ‘_é _ %E
8 2 © o g B
o o S N w mE
1 |...schmerzfrei zu sein O O O O oO]|o
2 | ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden O O O O ojo
3 | ...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 0O O O O oOo|o
4 | ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein O O O O o|o
5 | ...besser schlafen zu kdnnen O O O O oO]|o
6 | ...weniger niedergeschlagen zu sein O O O O o|o
7 | ...an Lebensfreude zu gewinnen O O O O oj|o
8 | ...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheitzuhaben | O O O O O @)
9 |...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen O O O O oO|o
10/ ...im Alltag leistungsfahiger zu sein O O O O o|o
11| ...lhre Angehdérigen und Freunde weniger zu belasten O O O O o}|o
12| ...normalen Freizeitaktivitdten nachgehen zu kénnen (@) O @) @) (@) @)
13| ...ein normales Berufsleben fiihren zu kénnen O O O O oO0|o
14| ...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kdnnen O O O O o0|o
15| ...sich mehr zeigen zu mégen O O O O o|o
16| ...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein O O O O oj|o
17| ...ein normales Sexualleben fihren zu kénnen O O O O oO|o
18| ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein O O O O oj|o
19| ...weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlungzuhaben | O O O O O | O
20| ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 0O O O O oOo|o
21| ...weniger Nebenwirkungen zu haben O O O O oOo|o
22| ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O O O o|o
23| ...Vertrauen in die Therapie zu haben O O O O oO]|o
24| ...eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren O O O O o0|o
25/ ...eine Kontrolle tber lhre Erkrankung zurtick zu gewinnen O O O O oOo|o

Bitte Uberpriufen Sie noch einmal, ob Sie zu jeder Aussage genau ein Kreuz
gesetzt haben.
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NUTZEN DER BEHANDLUNG

Falls die Psoriasis in den letzten 12 Monaten nicht behandelt wurde, bitte weiter auf der
nachsten Seite!

W Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an, in wieweit diese Behandlungsziele
erreicht wurden und damit die Behandlung fir Sie von Nutzen war. Falls eine Aussage
fur Sie nicht zutraf, z.B. weil Sie nicht berufstatig sind (Frage 13), kreuzen Sie bitte in der
rechten Spalte ,betraf mich nicht* an.

hun

]

Die Behandlung hat mir bisher geholfen... g ? S é _ EE

5 5 E 2 % &8¢

1 |...schmerzfrei zu sein O O O O oO]|o
2 | ...keinen Juckreiz mehr zu empfinden O O O O oO|o
3 | ...kein Brennen an der Haut mehr zu haben 0O O O O oOo|o
4 | ...von allen Hautveranderungen geheilt zu sein O O O O o|o
5 |...besser schlafen zu kénnen O O O O oO]|o
6 |...weniger niedergeschlagen zu sein O O O o o|o
7 | ...an Lebensfreude zu gewinnen O O O O oOoj|o
8 | ...keine Furcht vor einem Fortschreiten der Krankheitzuhaben | O O O O O | O
9 | ...ein normales Alltagsleben fiihren zu kénnen O O O O oOo|o
10| ...im Alltag leistungsfahiger zu sein 0O O O O oOo|o
11| ...meine Angehdrigen und Freunde weniger zu belasten O O O O oj|o
12| ...normalen Freizeitaktivitaten nachgehen zu kénnen O O O O o0o|o
13| ...ein normales Berufsleben flihren zu kénnen O O O O oO0|o
14| ...mehr Kontakte mit anderen Menschen haben zu kdnnen O O O O oO0|o
15| ...mich mehr zeigen zu mogen O O O O o|o
16| ...in der Partnerschaft weniger belastet zu sein O O O O oOoj|o
17| ...ein normales Sexualleben fihren zu kénnen O O O O oO0|o
18] ...weniger auf Arzt- und Klinikbesuche angewiesen zu sein O O O O O @)
19| ...weniger Zeitaufwand mit der taglichen Behandlungzuhaben | O O O O O | O
20| ...weniger eigene Behandlungskosten zu haben 0O O O O oOo|o
21| ...weniger Nebenwirkungen zu haben O O O O oOo|o
22| ...eine klare Diagnose und Therapie zu finden O O O O o|o
23| ...Vertrauen in die Therapie zu haben O O O O oO]|o
24| ...eine schnellere Verbesserung der Haut zu erfahren O O O O o0o|o
25/ ...eine Kontrolle tlber meine Erkrankung zurtick zu gewinnen O O O O oOo|o

Bitte Uberpriufen Sie noch einmal, ob Sie zu jeder Aussage genau ein Kreuz
gesetzt haben.
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ALLGEMEINE ANGABEN

B |hr Geschlecht:
O mannlich O weiblich

B [hr Geburtsjahr:
[ I

B |hr hochster Schulabschluss:

O kein Schulabschluss

O Hauptschulabschluss / Volksschulabschluss
O Realschulabschluss (Mittlere Reife)

O polytechnische Oberschule

O Fachhochschulreife

O allgemeine Hochschulreife (Abitur)

O anderer Schulabschluss, und zwar:

B Wann wurde bei Ihnen zum ersten Mal die Diagnose Psoriasis gestellt?

Vor |__|_| Jahren oder imJahr |__| | | |

Vielen Dank fir Ihre Mihe!
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