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Entwicklung neuer Messinstrumente zur Erfassung von Cumulative Life Course
Impairments (CLCI) bei chronisch-entziindlichen Hautkrankheiten

HINTERGRUND

Menschen mit chronischen Hautkrankheiten erleben physische, soziale und emotionale
Belastungen. Wenn Patienten nicht angemessen behandelt werden und diese Belastungen
uber Jahre andauern, kann dies zu einem irreversiblen Schaden in verschiedenen
Lebensbereichen fihren - Cumulative Life Course Impairment (CLCI) . Bisher gibt es keine
Instrumente, die diesen kumulierenden Schaden erfassen. Um bereits entstandenen
Schaden zu identifizieren (retrospektiv) und das Risiko flir zukinftigen Schaden zu
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PHASE 2: ENTWICKLUNG DER FRAGEBOGEN

Mittels der Open-ltem-Selektion wurden insgesamt 162 Patienten (58 mit Psoriasis, 53 mit
atopischer Dermatitis und 51 mit Hidradenitis Suppurativa) befragt, welche belastenden
Ereignisse aufgrund ihrer Erkrankung in ihrem Leben aufgetreten sind. Dabei wurden primar
die Themen Sexualleben, Sozialleben, Schamgefiihle und Ernahrung am haufigsten
genannt. Im Rahmen der Fokusgruppen mit Patienten (n=19) und Experten (n=13) wurden
diese als wichtige Themenbereiche bestatigt.

minimieren (prospektiv), war das Ziel dieser Studie Messinstrumente zur Erfassung von
CLCI zu entwickeln. Der Fragebogen DermCLCI-r erfasst bereits bestehendes CLCI und der DermCLCl-p bestimmt
den aktuellen CLCI-Status der Patienten und das Risiko fur zuklinftiges CLCI.

Die neuen Fragebogen umfassen jeweils 30 Items, mit einer 4-Punkt-Likert-Skala von ,,gar
nicht” bis ,,sehr stark”. Der retrospektive Fragebogen erfragt zusatzlich, inwieweit die

jeweiligen Beeintrachtigungen noch anhalten und lebensverandernd waren.

METHODE

Phase 1: Systematische Literaturrecherche in den Onlinedatenbanken PubMed, Psychlnfo
und Web of Science zur Identifikation von CLCI-Risikofaktoren.

Fragebogen zu anhaufenden Beeintrachtigungen bei Hauterkrankungen — DermCLCl-r

Durch die folgenden Fragen mochten wir erfahren
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a) welche Belastungen Sie in lhrem Lebensverlauf durch die Hautkrankheit erlebt haben,
b) ob diese Belastungen noch andauern und
c) ob diese flir Sie lebensverandernd waren.

Bemerkung: Lebensverandernd heifst hier, dass thr Leben in diesen Bereichen ohne die Hautkrankheit
anders verlaufen ware.
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Bitte kreuzen Sie zu jeder der folgenden Aussagen an (3 Kreuze pro Zeile):

Phase 2: Entwicklung von Fragebogen zur Erfassung von CLCI (retro- und prospektiv)
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Abb. 1 Risikofaktoren fiir CLCI aus 9 eingeschlossenen Studien mit Patienten mit Psoriasis der Routineversorgung eingesetzt werden.
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