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Kleiderwahl an einem sonnigen Tag, „sehr< eingeschränkt. Zum Zeitpunkt der letzten 

Gabe 2023 mussten 6 von 14 Patient*innen (43%) ihre Kleiderwahl „überhaupt nicht< an 



%) fühlten sich lediglich „ein 

bisschen< beeinflusst.



³

Before starting treatment twelve out of 14 patients felt < = restricted 

in 2023 six out of 14 patients (43%) did <not at all= have to adapt their clothing to the 

%) felt influenced by the weather < =.



the patients’ 











seit der Kindheit und bezeichnete die Krankheit als „pempigus leprosus<. Vermutlich war 











(XLP) kommt es anstelle des Funktionsverlust zu einer „gain function< ·









Ein histologischer Nachweis von sogenannten „Malteserkreuzen<, protoporphyrinhaltigen 
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Falls „nein<, wie sehr ist Ihre Hauterkrankung in den vergangenen 7 Tagen ein Problem 







Ausschluss anderer Porphyrien und Photodermatosen die Diagnose „Pain in the sun< 
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Kleiderwahl „sehr< eingeschränkt zu sein. Eine weitere Person fühlte sich „ziemlich< und 

ndere „ein bisschen< beeinträchtigt. 

an, ihre Kleiderwahl „überhaupt nicht< an das 

) fühlten sich bei der Kleiderwahl an sonnigen Tagen nur mehr „ein 

bisschen< beeinflusst. Eine Person 

„ziemlich< eine leichte Verbesserung



mit „viel<, wobei das in diesem Kontext die ungünstigste Antwort

bewertete die Einschränkung als „ziemlich<, d

ndere als „ein bisschen<.

fühlten sich nur mehr „ein bisschen< beeinträchtigt und 

„überhaupt keine< Beeinflussung bemerkt zu haben.



mit „überhaupt nicht<, der ungünstig

an, dass sich die Lebensqualität „sehr< gebessert habe. 

Person hatte sich die Lebensqualität „ziemlich< gebessert. 



der 14 Patient*innen (79%) an, dass sie sich „sehr stark< 

beeinträchtigt fühlten, eine Person fühlte sich „stark< und zwei eitere „etwas< 

„überhaupt 

nicht< in ihrem Alltagsleben eingeschränkt zu sein, vier Patient*innen

noch „etwas< beeinträchtigt.

„immer< und fünf eitere „oft< ohne 



„manchmal< ausführen zu können.

„immer< zurücklegen wählte „oft< und 

„ < als Antwortmöglichkeit.











von 14 Patient*innen (86%) „sehr< eingeschränkt. Bei der letzten Applikation 2023 



ihre Kleiderwahl „überhaupt< nicht mehr an das Wetter anpassen, weitere

fühlten sich lediglich „ein bisschen< beeinflusst.

und gaben damit an, „viel< in ihrem 

fühlten sich „überhaupt nicht< mehr eingeschränkt. 

wählten mit „sehr< die beste Antwortmöglichkeit

der 14 Patient*innen (79%) die Lebensqualität „überhaupt nicht< verbessert.

„überhaupt nicht< mehr in ihrem Leben eingeschränkt zu 

fühlten sich noch „etwas<

an, den Weg „immer< zurücklegen zu können. Unter Therapie konnte 
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