Patienteninformation

zum Deutschen Register fur Patienten mit
Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

Registerleitung:

Prof. Dr. Dr. Robert Bals

Universitatsklinikum des Saarlandes
Klinik fir Innere Medizin V -
Pneumologie, Allergologie, Beatmungs- und Umweltmedizin
Gebaude 41
Kirrberger Stral3e
66421 Homburg/Saar
Telefon (06841) 161 5051

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

wir bitten um lhre Mithilfe beim Deutschen Alpha-1-Antitrypsin-Mangel-Register. Der Alpha-

1- Antitrypsin-Mangel ist eine genetische Erkrankung, die etwa mit einer Haufigkeit von

1:700 bis 1:7000 auftritt. Bei Betroffenen mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel kann es insbeson-

dere zu Storungen der Leber oder der Lunge kommen. Wegen der Seltenheit der Erkran-

kung sind viele Details des Krankheitsverlaufs unbekannt. Auch konnten bislang Untersu-

chungen zur Verbesserung der Behandlung nicht effizient durchgefuhrt werden. Das Deut-

sche Alpha-1- Antitrypsin-Mangel-Register bietet lhnen und uns eine Gelegenheit, sich

aktiv an der Verbesserung der Behandlung des Alpha-1-Antitrypsin-Mangels zu beteiligen.

Folgende Ziele werden durch das Register verfolgt:

e Schaffung eines Uberblicks Uber die Zahl der Betroffenen mit Alpha-1-Antitrypsin-

Mangel in Deutschland

e Schaffung eines Uberblicks iiber die Versorgung der Alpha-1-Antitrypsin-Mangel-

Patienten

e Durchfiihrung von Qualitatssicherungsmalinahmen. So kénnen Patientengruppen
identifiziert werden, die z. B. eine bessere Lungenfunktion haben. Hier kann ver-

sucht werden, aus der Datenbank Faktoren zu identifizieren, die zur
Verbesserung des Langzeitverlaufes beigetragen haben kdnnten.

e Genaue Untersuchung des Langzeitverlaufes der Leber- und Lungenerkrankung



Das Register besteht aus einer zentralen Datenbank. In diese werden die Daten der
Alpha-1-Patienten anonymisiert eingetragen. Die Daten stammen aus einem Fragebo-
gen und umfassen auch die aktuelle Lungenfunktion. Regelmalig erfolgt eine neue Be-
fragung der Patienten. Damit wir Sie dafiir neu kontaktieren kbnnen, benoétigen wir na-
turlich auch Ihre Adresse und Ihren Namen. Diese personenbezogenen Informationen
speichern wir streng getrennt von anderen Daten. lhre personlichen Daten werden nicht
mit Krankheitsdaten in Zusammenhang gebracht. Das Deutsche Register fur Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel wurde in dieser Form vom Datenschutzbeauftragten und der Ethik-
kommission der Philipps-Universitat Marburg und der Landesarztekammer des Saar-
landes beflrwortet. Wir geben keinerlei personliche Daten an Aul3enstehende, insbe-
sondere nicht an Firmen weiter.

Falls Sie am Register teilnehmen wollen, erlautern wir Ihnen kurz das Vorgehen:

e Sie fullen den anliegenden Fragebogen aus. Dies dauert ca. 20 Minuten. Ein
Teil davon sollte am besten mit Ihrem Arzt zusammen ausgefillt werden (Lun-
genfunktion und Leberwerte). Sie kdnnen lhren Arzt auch bitten, Ihnen die Be-
funde zu geben und diese dann mit dem Fragebogen mitschicken.

e Sie senden den ausgeflllten Fragebogen an uns zurlck. Es ist wichtig, dass Sie
versuchen, alle Fragen zu beantworten. Gegebenenfalls kontaktieren wir Sie
nochmals, um Fragen zu klaren.

e Wir geben die Daten in die Datenbank ein.

e Wir kontaktieren Sie in regelm&Rigen Abstédnden. Dabei erhalten Sie auch aus-
fuhrliches Informationsmaterial Gber aktuelle Entwicklungen im Bereich Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel und tGber das Register.

e Falls neue Therapiestudien geplant sind, wirden wir Sie kontaktieren, um Ihnen
die Studie zu beschreiben und Sie zu fragen, ob Sie an einer Teilnahme interes-
siert sind.

¢ Wenn Sie damit einverstanden sind, leiten wir Ihre Daten in anonymer Form an
das internationale Alpha-1-Antitrypsin-Register (AIR) weiter.

Selbstverstandlich erfolgt Ihre Teilnahme am Register freiwillig. Es steht Ihnen frei, lhr
Einverstandnis jederzeit ohne Angabe von Grinden zu widerrufen, wodurch Ihnen kei-
nerlei Nachteile entstehen. Wir wiirden dann alle personlichen Daten lI6schen.

Falls Sie weitere Fragen haben sollten, kdnnen Sie jederzeit den Leiter des Registers erreichen:
Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Robert Bals

Telefon: (06841) 162 3601

E-Mail: robert.bals@uks.eu

Universitatsklinikum des Saarlandes

Klinik fur Innere Medizin V - Pneumologie, Allergologie, Beatmungs- und Umweltmedizin,
Gebaude 91, Kirrberger StralRe, 66421 Homburg/Saar



Patienteneinwilligung

Ich, , geb. am

wohnhaft in
PLZ Ort StraRe/Hausnummer

Telefon

habe mich grundlich tber das

Deutsche Register fur Patienten mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

informiert. Die Aufklarung wurde mir schriftlich in Form eines Informationsblattes Uber-
geben. Ich habe den Inhalt der Aufklarung verstanden und zur Kenntnis genommen,
dass ich bei weiteren Fragen jederzeit den Leiter des Registers (Prof. Dr. Dr. Robert
Bals am Universitatsklinikum des Saarlandes, Klinik fur Innere Medizin V - Pneumolo-
gie, Allergologie, Beatmungs- und Umweltmedizin, Gebaude 41, Kirrberger Stralde,
66421 Homburg/Saar, Tel. (06841) 161 5051, robert.bals@uks.eu) ansprechen kann.
Des Weiteren ist mir bekannt, dass ich meine Mitwirkung am Register jederzeit, ohne
Nennung von Griunden und ohne personliche Nachteile, beenden kann. Mir ist bekannt,
dass meine Adresse beim Register getrennt von meinen sonstigen Daten gespeichert
wird. Meine personlichen Daten (Name, Adresse, Geburtsdatum) werden nicht an Dritte
weitergegeben. Sie dienen ausschlief3lich dazu, eingehende Befragungsergebnisse
dem vorhandenen anonymisierten Datenbestand mit Hilfe einer neutralen Register-
nummer zuzuordnen und mich, soweit nétig, seitens des Registers anschreiben und
informieren zu kénnen. Hiermit erklare ich meine Einwilligung zur freiwilligen Teilnahme
am Register und in die Verarbeitung meiner Daten.

Datum Unterschrift des Patienten

Ich erklare mich auch bereit, dass meine Daten in anonymer Form an das Internationale
Alpha-1-Antitrypsin-Register (AIR) weitergeleitet werden.

Datum Unterschrift des Patienten

Wenn Sie sich am deutschen und internationalen Register beteili-
gen wollen, bitte zweimal unterschreiben.




Registernummer
(bitte nicht ausflllen)

a-1-ANTITRYPSIN

REGISTER
Qv

Das Ausfiillen des Fragebogens dauert ungefahr 20 Minuten. Bitte
versuchen Sie, die Fragen so genau wie mdglich zu beantworten.

Einige Fragen kdnnen nur mit Hilfe Ihres Arztes beantwortet werden.
Diese Fragen sind mit einem Ausrufezeichen markiert. Falls Sie die
Fragen zur Lungenfunktion nicht beantworten kbénnen, bitten wir Sie,
dass Sie sich von Ihrem Arzt eine Kopie der aktuellen und wenn mog-
lich, auch der ersten bei Ihnen durchgefiuhrten Lungenfunktion geben
lassen. Diese senden Sie bitte mit dem Fragebogen an uns zurtck.

Bei Fragen kénnen Sie uns gerne kontaktieren:

Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Robert Bals
Telefon (06841) 161 - 5051

Fax (06841) 161 - 5052
E-Mail: robert.bals@uks.eu
Post: Universitatsklinikum des Saarlandes

Klinik far Innere Medizin V -

Pneumologie, Allergologie, Beatmungs- und Umweltmedizin Ge-
baude 41

Kirrberger Stral3e

66421 Homburg/Saar
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Allgemeine Angaben

Heutiges Datum

Geburtsjahr

Geburtsort

Geschlecht O weiblich O méannlich
KdrpergroRe cm
Gewicht kg

Rauchgewohnheiten

Haben Sie irgendwann geraucht? O Ja [J Nein

Falls JA, mit welchem Alter haben Sie mit dem Rauchen begonnen? Jahre
Wie viele Zigaretten haben Sie am Tag geraucht / rauchen Sie derzeit? Stlick
Wie viele Zigarren haben Sie am Tag geraucht / rauchen Sie derzeit? Stlick
Wie viel Gramm Tabak rauchen Sie pro Woche? o
Haben Sie mit dem Rauchen aufgehort? O Ja [J Nein

Falls JA, mit welchem Alter haben Sie mit dem Rauchen aufgehort? Jahre
Lebererkrankungen
Besteht bei lhnen eine Leberzirrhose? O Ja [0 Nein

Falls JA, wann wurde diese diagnostiziert?

Bestand kurz nach lhrer Geburt eine Gelbsucht (Ikterus)? O Ja O Nein
Wurde bei Ihnen ein Leberkrebs diagnostiziert? O Ja [0 Nein

Falls JA, wann wurde die Diagnose gestellt?

Wurde bei Ihnen eine Lebertransplantation durchgefiihrt? O Ja ONein

Falls JA, wann wurde die Transplantation durchgefihrt?



AAT-Register -Eingangsfragebogen- Seite 3 von 19

Welche Lungenerkrankungen bestehen bei lhnen?

Chronische Bronchitis O Emphysem O
Asthma bronchiale O Bronchiektasen O
Bestehen bei Ihnen weitere Lungenerkrankungen? O Ja O Nein

Falls JA, welche:

Mit welchem Alter begannen die Atembeschwerden? Jahre

Was waren die wichtigsten Beschwerden zu Beginn? (Bitte nur 1 ankreuzen!)

Husten ohne Auswurf O
Husten mit Auswurf O
Atemnot in Ruhe O
Atemnot bei Belastung O
Anfallsweise Atemnot O

Wurde bei Ihnen ein Lungenkrebs diagnostiziert? [OJa [ Nein

Falls JA, wann wurde die Diagnose gestellt?  Datum:

Welcher Typ liegt vor [ kleinzellig O nicht-kleinzellig
Fragen zu weiteren Erkrankungen
Leiden Sie an anderen Krankheiten aulRer der bisher genannten? OJa 0O Nein
Falls JA, an welchen:

Diagnose 1

Diagnose 2

Diagnose 3

Wurde bei Ihnen eine Lungentransplantation durchgefiihrt? O Ja O Nein

Falls JA, wann wurde die Transplantation durchgefihrt?

Wurde bei Ihnen eine operative Lungen-Volumenreduktion durchgefiihrt? O Ja O Nein

Falls JA, wann wurde die Operation durchgefuhrt?

Hatten Sie jemals eine Lungenentziindung (Pneumonie)? O Ja I Nein
Falls JA, bitte angeben wie haufig:______ mal, Haufigkeit nicht bekannt? O
Stehen Sie auf einer Lungentransplantations-Warteliste? O Ja O Nein

Falls Ja, seit welchem Datum?
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Wurde ein Computertomogramm (CT) des Brustkorbs durchgefuhrt?

O Ja O Nein O Unbekannt

Falls JA, bitte Datum angeben:

Fragen zu Verschlechterungen des Krankheitsverlaufes, so genannten Exazerbationen

Eine Exazerbation ist eine Episode, in der sich die Symptomatik der Lungenerkrankung Uber das
normale MaR hinaus verschlechtert. Die Dauer betragt mehr als zwei Tage. Es ist eine Anderung
der Therapie notwendig.

Hatten Sie solche Episoden wahrend der letzten beiden Jahre? 0 Ja [0 Nein
Falls JA, wie oft? 0O 1-2x, 0O 2-4x, O mehr als 4 x

Musste wegen einer der Episoden die Behandlung verandert werden? [ Ja [0 Nein

Falls JA, ... Ox 1-2x 2-4x  mehr als 4 x
Wie oft war Cortison notwendig? O O O O
Wie oft war eine Steigerung der Medikamente notwendig? O O O O
Wie oft waren Antibiotika notwendig? O O O O
Wie oft mussten Sie stationér ins Krankenhaus? O O O O

Wie lange dauerte es bis Sie lhren normalen Gesundheitszustand wieder erreichten? Tage

Fragen zur Berufstatigkeit

Uben Sie eine Berufstatigkeit aus? 0 Ja [ Nein

Falls NEIN, bitte den Grund dafiir angeben: Alter
Lebererkrankung
Lungenerkrankung
Andere

ooono

Welchen Beruf Giben Sie aus/haben Sie friher ausgetbt?

Sind/waren Sie wahrend lhrer Berufstéatigkeit tberdurchschnittlich
stark Stauben ausgesetzt? O Ja I Nein
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Fragen zur Lebensqualitat

Mit diesem Fragebogen mdchten wir mehr darliber erfahren, welche Beschwerden Ihnen Ihre At-
mung bereitet und wie diese sich auf Ihr Leben auswirken. Wir méchten dadurch herausfinden, was
Ihnen an Ihrer Erkrankung aus Ihrer Sicht die meisten Probleme bereitet, und nicht, was die Arzte
und das Pflegepersonal dazu meinen. Lesen Sie bitte die Anleitung sorgfaltig durch und fragen Sie
nach, wenn Sie etwas nicht verstehen. Denken Sie nicht zu lange Uber Ihre Antworten nach.

Bevor Sie den restlichen Fragebogen ausfillen: Bitte kreuzen Sie die Beschreibung an, die nach
Ihrer Beurteilung Ihrem jetzigen Gesundheitszustand entspricht:

Sehr gut Gut MaRig Schlecht Sehr schlecht

O O O O O

TEIL 1: Diese Fragen beziehen sich auf die Haufigkeit Ihrer Atemwegsbeschwerden in den
vergangenen 3 — 12 Monaten. Bitte kreuzen Sie fir jede Frage 1 Kastchen an.

An den meisten An mehreren An ein paar Nur bei Gar nicht
Tagen der Woche Tagen der Tagen im Infektionen der
Woche Monat Atemwege
1. Wahrend des letzten Jahres habe ich gehus- O O O O O
tet:
2. Wahrend des letzten Jahres habe ich Schleim O O O O O
(Auswurf) ausgehustet:
3. Wabhrend des letzten Jahres war ich kurzat- O O O O O
mig:
4. Waéhrend des letzten Jahres hatte ich Anfalle O O O O O
von Keuchen oder Pfeifen beim Atemholen
(Atemgerausch):
5. Wie viele schwere oder sehr unangenehme Mehr als 3 Anfélle 3 Anfélle 2 Anfélle 1 Anfall Keine
Anfalle von Atemwegsbeschwerden hatten Anfalle
Sie in dem vergangenen Jahr:
L] L] L] Ll Ll

6. Wie lange dauerte der schlimmste Anfall von
Atemwegsbeschwerden? (Wenn Sie keine 1 Woche oder langer 3 Tage oder  1oder2  Wenigerals 1

schweren Anfélle hatten, gehen Sie von hier langer Tage Tag
bitte direkt zu Frage 7).
9e " 0 m m m
7. Wie viele gute Tage (d.h. Tage mit wenig

Atemwegsbeschwerden) hatten Sie in einer Kein Tag war gut 1 oder 2 3oder4 Fastjeder Tag Jeder

durchschnittlichen Woche in dem vergange- gute Tage  gute Tage  wargut Tagu"tvar

nen Jahr?
[ H [ H H
Nein Ja

8. Wenn Sie pfeifend atmen oder keuchen, ist
es morgens schlimmer? O O
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TEIL 2

Abschnitt 1

Abschnitt 2

Abschnitt 3

Wie wirden Sie Ihr Atemleiden beschreiben? Bitte nur ein Kastchen ankreuzen:

Das wichtigste Problem, das ich habe
Bereitet mir ziemlich viele Probleme
Bereitet mir ein paar Probleme
Bereitet mir keine Probleme

oooao

Wenn Sie berufstatig sind oder waren, kreuzen Sie bitte eines der Késtchen an:

O Ich habe wegen meiner Atemwegsbeschwerden ganz aufgehért zu arbeiten.

O Meine Atemwegsbeschwerden beeintrachtigen mich bei der Arbeit oder
haben. mich veranlasst, meinen Beruf / meine Stelle zu wechseln.

O Meine Atemwegsbeschwerden wirken sich nicht auf meine Arbeit aus.

Diese Fragen beziehen sich darauf, bei welchen Tatigkeiten Sie derzeit
fur gewohnlich in Atemnot geraten. Bitte geben Sie in jeder Zeile an, was
auf Sie zutrifft, indem Sie richtig oder falsch ankreuzen:

Richtig Falsch
Still sitzen oder ruhig liegen O O
Sich waschen oder anziehen O O
Im Haus herumgehen O O
DraufRen auf ebenen Wegen gehen O O
Einen Treppenabsatz hinaufgehen O O
Bergauf gehen O O
Sport treiben O O

Nun folgen weitere Fragen zu Ihrem derzeitigen Husten und Ihrer derzeitigen
Kurzatmigkeit.

Bitte geben Sie in jeder Zeile an, was auf Sie zutrifft, indem Sie richtig
oder falsch ankreuzen:

Richtig Falsch

Mein Husten tut weh.

Mein Husten macht mich mide.

Ich gerate auRer Atem, wenn ich rede.

Ich gerate aul3er Atem, wenn ich mich vorniuber beuge.
Mein Husten oder mein Atem stéren meinen Schlaf.
Ich bin schnell erschopft.

OoOoooono
OoOoooono
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Abschnitt 4 Bei diesen Fragen geht es um weitere Auswirkungen, die lhre Atemwegsbeschwer-
den derzeit méglicherweise auf Sie haben. Bitte geben Sie in jeder Zeile an, was auf
Sie zutrifft, indem Sie richtig oder falsch ankreuzen:

Richtig Falsch
Mein Husten oder mein Atmen ist mir in der

Offentlichkeit peinlich. O O

Meine Atemwegsbeschwerden sind lastig fur meine

Familie, meine Freunde oder Nachbarn. O O

Wenn ich keine Luft kriege, bekomme ich Angst oder

gerate in Panik. O O

Ich habe das Geflihl, meine Atemwegsbeschwerden

nicht im Griff zu haben. O O

Ich rechne nicht damit, dass es mit meinen Atemwegs-

beschwerden besser wird. O O

Durch meine Atemprobleme bin ich anféllig oder

invalide geworden. O O

Es ist fur mich riskant, mich sportlich zu betatigen. O O

Alles erscheint mir mihsam. O O
Abschnitt 5 Diese Fragen betreffen Ihre Medikamente. Wenn Sie keine Medikamente neh-

men, gehen Sie bitte gleich zu Abschnitt 6 weiter.
Bitte geben Sie in jeder Zeile an, was auf Sie zutrifft, indem Sie richtig oder
falsch ankreuzen:

Richtig Falsch

Meine Medikamente helfen mir nicht viel. O O

Es ist mir peinlich, meine Medikamente in der

Offentlichkeit zu benutzen. O O

Meine Medikamente verursachen mir unangenehme

Nebenwirkungen. O O

Meine Medikamente beeintrachtigen mein Leben

erheblich. O O
Abschnitt 6 Bei diesen Fragen geht es darum, wie sich Ihr Atemleiden méglicherweise auf Ihre

Aktivitat auswirkt. Bitte kreuzen Sie bei jedem Satz richtig an, wenn darin ein oder
mehrere Fragestellungen aufgrund Ihres Atemleidens auf Sie zutreffen.
Sonst kreuzen Sie bitte falsch an:

Richtig Falsch

Ich brauche lange, um mich zu waschen oder anzuziehen. O O
Ich kann kein Bad bzw. keine Dusche nehmen, oder ich

brauche lange dazu. O O
Ich gehe langsamer als andere oder ich halte an, um O O

mich auszuruhen.
Aufgaben wie Hausarbeit dauern sehr lange oder ich muss

mich zwischendurch ausruhen. O O
Wenn ich einen Treppenabsatz hinaufgehe, muss ich
langsam gehen oder zwischendurch anhalten. O O

Wenn ich mich beeile oder schnell gehe, muss ich
danach anhalten oder langsamer gehen. O O
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Richtig Falsch
Wegen meines Atemleidens fallt es mir schwer bergauf zu gehen, etwas die
Treppen hoch zu tragen, leichte Gartenarbeit zu verrichten wie Unkraut jaten,
zu tanzen, Bowling oder Golf zu spielen. O O

Wegen meines Atemleidens fallt es mir schwer, schwere Lasten zu tragen,
den Garten umzugraben oder Schnee zu schippen, zu joggen oder schnell O O
Zu gehen (8 km/Stunde), Tennis zu spielen oder zu schwimmen.

Wegen meines Atemleidens fallt es mir schwer sehr schwere kdrperliche Ar-
beit zu verrichten, zu laufen, Rad zu fahren, schnell zu schwimmen oder an-
strengenden Sport zu treiben. O O

Abschnitt 7 Wir wissten gerne, wie lhre Atemwegsbeschwerden normalerweise Ihr tagliches Le-
ben beeinflussen. Bitte kreuzen Sie bei jeder Frage richtig oder falsch an (bitte denken
Sie daran, dass ,richtig“ nur auf Sie zutrifft, wenn Sie etwas aufgrund lhrer Atemwegs-
beschwerden nicht tun kdnnen):

Richtig Falsch

Ich kann keinen Sport treiben O O
Ich kann nicht ausgehen, um mich zu unterhalten

oder zu erholen O O
Ich kann das Haus nicht verlassen, um einkaufen zu gehen O O
Ich kann keine Hausarbeit verrichten O O
Ich kann mich nicht weit von meinem Bett oder meinem

Stuhl entfernen O O

Es folgt eine Liste von weiteren Tatigkeiten, die Sie wegen Ihrer Atemwegsbeschwerden
mdoglicherweise nicht austiben kdnnen. (Sie brauchen diese nicht anzukreuzen. Die Lis-
te soll Thnen nur helfen, sich daran zu erinnern, wie lhre Kurzatmigkeit Sie mdglicher-
weise einschrankt).

» Spazierengehen oder den Hund spazieren flhren

 Etwas im Haus oder im Garten erledigen

» Geschlechtsverkehr

* In die Kirche gehen oder an einen Ort, an dem Unterhaltung geboten wird

* Bei schlechtem Wetter nach drauf3en gehen oder verrauchte Raume betreten

* Familie oder Freunde besuchen oder mit Kindern spielen

Bitte notieren Sie, welchen anderen wichtigen Tatigkeiten Sie méglicherweise we-
gen lhrer Atemwegsbeschwerden nicht nachgehen kénnen:

Wir méchten Sie nun bitten, die Feststellung (nur eine) anzukreuzen, die am bes-
ten beschreibt, wie sich lhre Atemwegsbeschwerden auf Sie auswirken:

Sie hindern mich nicht daran, das zu tun, was ich gerne méchte

Sie hindern mich an ein oder zwei Dingen, die ich gerne tun méchte
Sie hindern mich an den meisten Dingen, die ich gerne tun mdchte
Sie hindern mich an allem, was ich gerne tun méchte

oooag

Dies ist das Ende des Fragebogens. Vielen Dank fur Ihre Mithilfe!
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Alpha 1 Antitrypsin Register
Erganzung 4-2018

Komorbiditaten
Hat ein Arzt seit der letzten Untersuchung eine der folgenden Krankheiten oder
Gesundheitsstorungen bei Ihnen festgestellt?

1) Bluthochdruck (Hypertonie): [ ]:1 Ja []2 Nein

2) Durchblutungsstérungen am Herzen, Verengung der HerzkranzgefalRe, Angina Pectoris:

[]: Ja (12 Nein

3) Herzinfarkt: []1 Ja []2 Nein
Wenn ja, hatten Sie eine Herzkatheteruntersuchung? []1 Ja []2 Nein
4) Herzrhytmusstérungen: []1 Ja []2 Nein
5) Herzschwache: []: Ja e Nein
6) Schlaganfall: []1 Ja []2 Nein

7) Durchblutungsstérungen des Gehirns (nur wenn sie bei Ihnen mit Lahmungen oder
Sprachstorungen einhergingen und nicht durch Migrane bedingt waren): [ ]: Ja [ ]2 Nein

8) Durchblutungsstdrungen an den Beinen, arterielle Verschlusskrankheit (Schaufensterkrankheit):

[]: Ja (12 Nein

9) Krampfadern (Varizen, mit oder ohne 'offene' Beine, Ulcus cruris):[ ]1 Ja [ ]2 Nein

10) Venenthrombose: [ |1 Ja [ ]2 Nein

11) Chronische Bronchitis (d.h. Husten nachts ohne Erkaltung und mit morgendlichem Auswurf an
den meisten Tagen, mindestens 3 Monate im Jahr):[_]. Ja (]2 Nein

12) Magenschleimhautentziindung (Gastritis):[ ]J1 Ja [ ]2 Nein

13) Refluxerkrankung/Sodbrennen: [ ]: Ja[ ]2 Nein

14) Magen- oder Zwolffingerdarmgeschwiir, Ulkuskrankheit: [ ]1 Ja []2 Nein

15) Gallenblasenentziindung oder Gallensteine:[ ]1 Ja [ ]2 Nein

16) Leberschrumpfung, Leberzirrhose: [ ]1 Ja [ ]2 Nein

17) Leberentziindung, Hepatitis:[ ]1 Ja [ ]2 Nein
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18) Uberfunktion der Schilddriise oder Nebenschilddriise (z.B. Kropf):

[]2 ja,seit|_ | _[Monat | | | | _|Jahr [ ]2 Nein

Wie wurde/wird die Erkrankung behandelt?
[ ]2 keine Behandlung
[ ]2 Medikamente
[ ]. Radiojodtherapie
[]. Operation
[ ]2 andere

| Jahr [ ]2 Nein

19) Unterfunktion der Schilddrise: [ ]: Ja seit| | _|Monat |

Wie wurde/wird die Erkrankung behandelt?
[ ]2 keine Behandlung
[ ]2 Medikamente

20) Wurde bei lhnen eine Zuckerkrankheit festgestellt?

[ ]1 Nein (], Ja,am|_| |Monat |_| | | _|Jahr
[]. Diabetes Typ 1
[ ]2 Diabetes Typ 2

Wie wird lhre Zuckerkrankheit behandelt?
[]. keine Behandlung
[]. Diat
[]2 Medikament/Insulin

21) Erhohte Blutfette, erhthtes Cholesterin: [ |1 Ja e Nein

22) Gicht oder Harnsaureerhohung: [ ]1 Ja[ ]. Nein

23) Blutarmut, Eisenmangel:[ ]1 Ja [ ]2 Nein

24) Nierenbeckenentziindung, Pyelonephritis: [ |1 Ja [ ]2 Nein

25) Nierenkolik, Nierensteine: [ ]1 Ja[ ]2 Nein

26) Krebserkrankungen, bosartiger Tumor (einschlieBlich Blutkrebs): [ ]1 Ja [ ]2 Nein

27) Gelenkverschlei3, Arthrose der Huft- oder Kniegelenke bzw. der Wirbelsaule: [ ]: Ja []2
Nein

28) Entzindliche Gelenk- oder Wirbelsaulenerkrankungen (z.B. chronische Polyarthritis, rheumatoide
Arthritis, Morbus Bechterew): [ |1 Ja [ ]2 Nein

29) Osteoporose: []: Ja []2 Nein

30) Migrane (d.h. anfallartige Kopfschmerzen, die wiederholt und meist halbseitig auftreten, in den
frihen Morgenstunden beginnen und Stunden bis Tage andauern kénnen):[ ]1 Ja [ ]2 Nein

31) Epilepsie (Krampfanfalle, zerebrale Anfalle):[ ]1 Ja [ ]2 Nein

32) Parkinson: []: Ja []2 Nein

33) Multiple Sklerose: []: Ja []2 Nein
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34) Hirnhautentztindung: []: Ja [ ]2 Nein

35) Psychische Erkrankungen [ ]1 Ja [ ]2 Nein

Wennija, seit| | |Monat | _| | _|_|Jahr

Welche psychische Erkrankung [ ]1 Angstzustande
[ ]. Depressionen
[ ]s Psychosen
[ ]« Andere

Wie wurde oder wird die psychische Erkrankung behandelt?
[ ]: Medikamente

[]2 Psychotherapie

36) Hirnleistungsstérungen (z.B. Gedachtnisschwéche, Unruhe, Orientierungslosigkeit, Verwirrtheit):

[]1 Ja []2 Nein

37) periphere Polyneuropathie: [ ]1 Ja [ ]2 Nein

38) Essstorungen (z.B. Bulimie, Anorexia nervosa): [ |1 Ja [ ]2 Nein

Abhéngigkeits- bzw. Suchtkrankheiten

39) Alkohol: []1 Ja []2 Nein

40) Drogen, Medikamente: []: Ja []2 Nein

41) andere Formen der Sucht bzw. Abhangigkeit: [ ] Ja [ ]2 Nein
56a) wenn ja, welche andere Sucht
42) Haben Sie Allergien? [J: Ja [J2 Nein

Wenn ja, welche Allergie:

57a) Heuschnupfen []: Ja L] Nein
57b) Nahrungsmittelallergie []1 Ja []2 Nein
57c) Tierhaare [l Ja 12 Nein
57d) Metalle (Nickel, Chrom, usw.) [ ]: Ja L] Nein
57e) Hausstaub []1 Ja []2 Nein
57f) Andere []1 Ja []2 Nein

Welche andere Allergie?

43) Neurodermitis (juckendes Ekzem bes. in den Ellenbeugen und Kniekehlen, endogenes Ekzem,

atopisches Ekzem): []1 Ja[ ]2 Nein

Andere Erkrankungen:

44)  Hatten Sie eine Tumorerkrankung? [ ]:1 Ja [ ]2 Nein

Wenn ja, wo war der Tumor lokalisiert [ ] Darm

[ ]. Brust
[ ]s Prostata
[ ]4 Leber
[ ]s Andere | |Freitext

Wourde der Tumor operativ entfernt?
[ ]+ Nein (], Ja, |_]_[Monat |_| | | _|Jahr
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Wurden Sie medikamentds behandelt? []1 Ja [ ]2 Nein
Hatten oder haben Sie eine Chemotherapie? []1 Ja [ ]2 Nein

45) Haben Sie weitere Krankheiten, die hier nicht genannt wurden? [ ]: Ja [ ]2 Nein

wenn ja, welche weiteren Krankheiten
60a) Erste weitere Krankheit:

60b) Zweite weitere Krankheit:

60c) Dritte weitere Krankheit:

60d) Vierte weitere Krankheit:

Erkrankungen der Sinnesorgane:

46) Leiden Sie unter Sehstérungen?
[]: Nein [J. Ja
welche []1 Doppelbildsehen
[ ]2 Nachtblindheit
[]s Wahrnehmung von Lichtblitzen o. Schatten
[ ]4 Gesichtsfeldverlust
[ ]s trockene Augen
[ ]s andere
Leiden Sie unter Augenerkrankungen?
[]: Nein []: Ja
welche [ ]: Katarakt/grauer Star
[ ]2 gruner Star

47) Leiden Sie unter Horstérungen?

[]: Nein []. Ja
Tragen Sie ein HOorgerat?
[]1 Nein []2 Ja, seit |_| | _|_|Jahr
48) Leiden Sie unter Geruchs- und/oder Geschmacksstorungen?
Geruchsstoérungen [ ]1 Nein []2 Ja
Geschmacksstérungen [ ]1 Nein []2 Ja
49) Leiden Sie unter Gleichgewichtsstorungen?
[]1 Nein [J. Ja

Sind Sie aufgrund Ihrer Gleichgewichtsstérungen schon mal gestirzt?

[]: Nein []. Ja
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Atemwegsbeschwerden

Zunachst mdchten wir etwas dartber erfahren, welche Beschwerden Ihre Atmung Ihnen bereitet
und wie sie sich auf Ihr Leben auswirken. Wir mochten dadurch herausfinden, was lhnen an lhrer
Erkrankung aus lhrer Sicht die meisten Probleme bereitet und nicht, was die Arzte und das
Pflegepersonal zu lhren Problemen meinen. Denken Sie nicht zu lange tber Ihre Antworten nach.

Bitte kreuzen (x) Sie fur jede Frage nur eine Antwort an.

1. Wie wirden Sie Ihre gegenwartige korperliche Verfassung beschreiben?
O sehrgut O gut O wenigergut O schlecht O weiR nicht O Antwort

verweigert

2.  Wie stark leiden Sie unter Atemnot (MRC-Skala)?

O Ich leide nie unter Atemnot, auRer bei starker Anstrengung

O Ich Ieide unter Atemnot beim schnellen Gehen oder beim Bergaufgehen mit leichter

Steigung

O Ich gehe beim Gehen in der Ebene wegen Atemnot langsamer als Gleichaltrige oder
bendtige bei selbst gewéhlter Geschwindigkeit Pausen

O Ich bendtige eine Pause wegen Atemnot beim Gehen in der Ebene nach ca. 100 m oder
nach einigen Minuten

O Ichbinzu kurzatmig, um das Haus zu verlassen oder mich an- und auszuziehen
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Wi ie geht es lhnen mit lhrer COPD? Fiillen Sie den COPD
AssessmentTest™ (CAT) aus!

Dieser Fragebogen wird lhnen und |hrem Arzt helfen, die Auswirkungen der COPD (chronisch obstruktive
Lungenerkrankung) auf Ihr Wohlbefinden und lhr tégliches Leben festzustellen. lhre Antworten und das
Test-Ergebnis konnen von lhnen und |hrem Arzt dazu verwendet werden, die Behandlung |hrer COPD zu
verbessern, damit Sie bestm&glich davon profitieren.

Bitte geben Sie fiir jede der folgenden Aussagen an, was derzeit am besten auf Sie zutrifft. Kreuzen Sie (X)
in jeder Zeile bitte nur eine Moglichkeit an.

Beispiel: Ich bin sehr gliicklich <> % <> () C;\I IC Ich bin sehr traurig

@ 2\
staird | e
beli st e 000000
\. J
4 i
Ich bin iiberhaupt nicht Looo ;
gl (D) 1entintigvrscioms
\ J
= N
Ich spiire keinerlei Ich spiire ein sehr starkes
Engegefiihl in der Brust O O O Q O O Engegefiihl in der Brust
\ J
~
( Wenn ich bergauf oder eine Wenn ich bergauf oder eine
Treppe hinaufgehe, komme O O O Q O Q Treppe hinaufgehe, komme
ich nicht aufler Atem ich sehr auB3er Atem
\. J
Ich bin bei meinen Ich bin bei meinen
héduslichen Aktivititen hauslichen Aktivititen
§ nicht eingeschrankt O O Q O O O sehr stark eingeschrankt
(" Ich habe keine Bedenken, trotz :f:n'g‘:be wegen Tgeig“;"ﬂe
meiner Lungenerkranku
mae msraremiane (0)(1)(2)(2)(4)(s) BTGNS
\. J
g ™
Wegen meiner
Ich schiafe tief und fest L nerkranku hlafe
5 . 000600
J

f Ich bin voller Energie O O O Q Q O ::e':::::rgb?;ha“m
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EQ-5D-5L

BEWEGLICHKEIT / MOBILITAT

Ich habe keine Probleme herumzugehen Q
Ich habe leichte Probleme herumzugehen Q
Ich habe maRige Probleme herumzugehen Q
Ich habe grof3e Probleme herumzugehen Q
Ich bin nicht in der Lage herumzugehen Q
FUR SICH SELBST SORGEN

Ich habe keine Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen Q
Ich habe leichte Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen Q
Ich habe maRige Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen Q
Ich habe grof3e Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen Q
Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen Q
ALLTAGLICHE TATIGKEITEN (z.B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder
Freizeitaktivitaten)

Ich habe keine Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen Q
Ich habe leichte Probleme, meinen alltédglichen Tatigkeiten nachzugehen Q
Ich habe maRige Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen Q
Ich habe grof3e Probleme, meinen alltéaglichen Tatigkeiten nachzugehen Q
Ich bin nicht in der Lage, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen Q
SCHMERZEN / KORPERLICHE BESCHWERDEN

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden Q
Ich habe leichte Schmerzen oder Beschwerden Q
Ich habe maRige Schmerzen oder Beschwerden Q
Ich habe starke Schmerzen oder Beschwerden Q
Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden Q

ANGST / NIEDERGESCHLAGENHEIT

Ich bin nicht &ngstlich oder deprimiert

Ich bin ein wenig angstlich oder deprimiert
Ich bin mé&Rig &ngstlich oder deprimiert

Ich bin sehr &ngstlich oder deprimiert

oooop

Ich bin extrem &ngstlich oder deprimiert
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IHRE GESUNDHEIT HEUTE =

Wir wollen herausfinden, wie gut oder schlecht lhre
Gesundheit HEUTE ist.

Diese Skala ist mit Zahlen von 0 bis 100 versehen.

100 ist die beste Gesundheit, die Sie sich vorstellen kénnen.
0 (Null) ist die schlechteste Gesundheit, die Sie sich vorstellen

kdnnen.

Bitte kreuzen Sie den Punkt auf der Skala an, der lhre

Gesundheit HEUTE am besten beschreibt.

Jetzt tragen Sie bitte die Zahl, die Sie auf der Skala angekreuzt

haben, in das Kastchen unten ein.

Schlechteste
Gesundheit, die Sie
sich vorstellen
kdnnen

Beste Gesundheit,
die Sie sich
vorstellen kénnen

100

95

90

85

80

75

70

65

60

55

50

45

40

35

30

25

20

15

10
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Fragen zur Verschlechterungen (Akute Exazerbationen)

Exazerbationen:
Wie oft haben Sie in den letzten 12 * Monaten eine akute Verschlechterung Ihrer Lungenerkrankung
erfahren (starkere Atemnot, vermehrter oder eitriger Auswurf), d.h. wie oft ging es Ihnen tber

mehrere Tage deutlich schlechter als sonst, so dass Sie besondere MaBnahmen ergreifen mussten?

[] mal

Bitte geben Sie an, welche besonderen MalRnahmen wegen dieser Verschlechterungen

ergriffen worden sind:

1) Ich wurde deswegen ins Krankenhaus aufgenommen |__|__| mal

2)Ich war deswegen nicht im Krankenhaus, aber mein Arzt hat mir Antibiotikum und/oder Kortison

verabreicht bzw. verschrieben || mal

3) Ich habe selbst die Dosis meiner Medikation erhéht, ohne meinen Arzt zu konsultieren |__|__| mal
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