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Patientenidentifikation

Studien-ID

wird automatisch ausgefiillt

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

wir mochten Sie gerne darum bitten, auch die folgenden Fragen vollstindig zu
beantworten, um Ihnen eine bestmadgliche Versorgung am Zentrum fiir Seltene
Erkrankungen gewahrleisten zu kdnnen. Einige Fragen treffen vielleicht nicht auf
Sie persdnlich zu, wir mchten Sie dennoch darum bitten, alle Fragen zu

beantworten. Vielen Dank dafiir!
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Bitte kreuzen Sie unter jeder Uberschrift DAS Kastchen an, das Ihre Gesundheit HEUTE am besten beschreibt.

BEWEGLICHKEIT/MOBILITAT

Ich habe keine Probleme herumzugehen

Ich habe leichte Probleme herumzugehen

Ich habe maRige Probleme herumzugehen

Ich habe groRe Probleme herumzugehen

Ich bin nicht in der Lage herumzugehen

FUR SICH SELBST SORGEN

Ich habe keine Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

Ich habe leichte Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

Ich habe maRige Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

Ich habe groRRe Probleme, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

ALLTAGLICHE TATIGKEITEN (z.B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder Freizeitaktivitaten)

Ich habe keine Probleme, meinen alltéglichen Tétigkeiten nachzugehen

Ich habe leichte Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen

Ich habe maRige Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen

Ich habe groRe Probleme, meinen alltéglichen Tatigkeiten nachzugehen

Ich bin nicht in der Lage, meinen alltiglichen Tétigkeiten nachzugehen

SCHMERZEN/KORPERLICHE BESCHWERDEN

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe leichte Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe maRige Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe starke Schmerzen oder Beschwerden

Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden

ANGST/NIEDERGESCHLAGENHEIT

Ich bin nicht angstlich oder deprimiert

Ich bin ein wenig angstlich oder deprimiert

Ich bin maRig angstlich oder deprimiert

Ich bin sehr angstlich oder deprimiert

Ich bin extrem &angstlich oder deprimiert

EuroQol Research Foundation. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Research Foundation




- Wir wollen herausfinden, wie gut oder schlecht Ihre 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 kénnen.

- Bitte kreuzen Sie den Punkt auf der Skala an, der Ihre Gesundheit HEUTE am besten
beschreibt.

- Jetzt tragen Sie bitte die Zahl, die Sie auf der Skala angekreuzt haben, in das Kastchen
unten ein.

IHRE GESUNDHEIT HEUTE =

Germany (German) © EuroQol Research Foundation. EQ-5D™ is a trade mark of the EuorQol Research Foundation
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Wie oft fiihiten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?

Nervositét, Angstlichkeit oder Anspannung
tberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu kontrollieren
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

UbermaRige Sorgen beziglich verschiedener Angelegenheiten
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Schwierigkeiten zu entspannen
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Rastlosigkeit, so dass Stillsitzen schwer fallt
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Schnelle Verargerung oder Gereiztheit
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Gefuhl der Angst, so als wirde etwas Schlimmes passieren
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

GAD 7 INDEX

Englische Version: Generalizied Anxiety Disorder Scale-7 (GAD-7)
Deutsche Version: © Prof. Dr. Bernd Léwe, 2015, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
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Wie oft fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?

Wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Schwierigkeiten ein- oder durchzuschlafen oder vermehrter Schiaf
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Miidigkeit oder Gefiihl, keine Energie zu haben
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Verminderter Appetit oder iiberméRiges Bediirfnis zu essen
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Schlechte Meinung von sich selbst; Gefiihl, ein Versager zu sein oder die Familie enttduscht zu haben
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der halfte der Tage beinahe jeden Tag

Schwierigkeiten, sich auf etwas zu konzentrieren, z. B. beim Zeitunglesen oder Fernsehen
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Waren lhre Bewegungen oder lhre Sprache so verlangsamt, dass es auch anderen auffallen
wiirde? Oder waren Sie im Gegenteil ,,zappelig“ oder ruhelos und hatten dadurch einen
starkeren Bewequngsdrang als sonst?

Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

Gedanken, dass Sie lieber tot waren oder sich Leid zufiigen méchten
Uberhaupt nicht an einzelnen Tagen an mehr als der Halfte der Tage beinahe jeden Tag

PHQ 9 INDEX

Deutsche Ubersetzung und Validierung des ,Brief Patient Health Questionnaire (Brief PHQ)* durch
B. Lowe, S. Zipfel und W. Herzog, Medizinische Universitétsklinik Heidelberg.
(Englische Originalversion: Spitzer, Kroenke & Williams, 1999)
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Wie stark fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 4 Wochen durch die folgenden Beschwerden

beeintrachtigt?

Bauchschmerzen

Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt
Riickenschmerzen

Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Schmerzen in Armen, Beinen oder Gelenken (Knie, Hiiften usw.)
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintréchtigt Stark beeintrachtigt

Menstruationsschmerzen oder andere Probleme mit der Menstruation
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintréchtigt Stark beeintrachtigt

Schmerzen oder Probleme beim Geschlechtsverkehr

Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt
Kopfschmerzen
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Schmerzen im Brustbereich

Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt
Schwindel
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Ohnmachtsanfille
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Herzklopfen oder Herzrasen

Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt
Kurzatmigkeit
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Verstopfung, nervéser Darm oder Durchfall
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Ubelkeit, Blihungen oder Verdauungsbeschwerden
Nicht beeintrachtigt Wenig beeintrachtigt Stark beeintrachtigt

Deutsche Ubersetzung und Validierung des ,Brief Patient Health Questionnaire (Brief PHQ)* durch
B. Lowe, S. Zipfel und W. Herzog, Medizinische Universitatsklinik Heidelberg. (Englische Originalversion: Spitzer, Kroenke & Williams, 1999)

—
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SCL-K-9

Im nachfolgenden finden Sie eine Liste mit Problemen und Beschwerden, die man manchmal hat.
Bitte lesen Sie die einzelnen Beschwerden sorgfaltig durch und entscheiden Sie, wie sehr Sie in
den letzten 7 Tagen durch diese Beschwerden gestért oder bedréngt worden sind. Uberlegen Sie
bitte nicht erst, welche Antwort den "besten Eindruck" machen kénnte, sondern antworten Sie so,
wie es fUr Sie persoénlich zutrifft. Machen Sie bitte hinter jeder Frage nur ein Kreuz in das
zutreffende Kastchen mit der fiir Sie am besten zutreffenden Antwort.

Wie sehr litten Sie in den letzten 7 Tagen unter:

Gefuhlsausbrichen, gegeniinber denen Sie machtlos waren
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

dem Gefilhl, dass es Ihnen schwer fallt, etwas anzufangen
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

dem Gefihl, sich zu viele Sorgen machen zu missen
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

Verletzlichkeit in Geflihlsdingen
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

dem Geflihl, das andere Sie beobachten oder Uber Sie reden
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

dem Geflihl, gespannt oder aufgeregt zu sein
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

Schweregefihl in den Armen oder den Beinen
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

Nervositat, wenn Sie alleine gelassen werden

Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark
[] [ [ [ []
Einsamkeitsgefuhlen, selbst wenn Sie in Gesellschaft sind
Uberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark

[ [ [ [ [

Mittelwert

ZSE-DUO SCL K 9 Version 1.0 vom 01.03.2018
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Im Folgenden finden Sie einige Aussagen zu Empfindungen, die Menschen mitunter bei sich

beobachten. Bitte geben Sie jeweils an, wie stark Sie diese Empfindungen bei lhnen in den letzten
7 Tagen beobachtet haben. Wenn Sie 0% angeben, bedeutet dies, dass Sie diese Empfindung in
den letzten 7 Tagen an sich nicht beobachtet haben. 100% bedeutet das Sie diese Empfindungen

immer an sich beobachtet haben.

In den vergangenen 7 Tagen............

hatte ich die Empfindung, als ob mein Kérper nicht zu mir gehért.
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

o o o o o o o o o o o

hatte ich Probleme, richtig zu héren, z.B. hérte ich die Gerausche um mich herum, als ob

sie von weit weg herkommen.
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

o o 0O o 0O [ [ [ [ [ [

hatte ich die Empfindung, andere Menschen oder andere Dinge oder die Welt um mich

herum seien nicht wirklich.
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

O O [ [ [ [ O O 0O O 0O

hatte ich die Empfindung, dass mein Kérper oder einzelne Teile davon unempfindlich
gegenuber kérperlichen Schmerzen sind.
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

0o o o o o o o o o o o

Mittelwert

Stigimayr C. et al. (2009) DSS-4
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In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. Der Bogen ermdglicht es, im Zeitverlauf
nachzuvollziehen, wie Sie sich fiihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede Frage, in dem Sie die Antwortmdglichkeiten ankreuzen, die am besten auf Sie zutreffen.

Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

Ausgezeichnet Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht

Im folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem
normalen Tag ausiiben. Sind Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand bei
diesen Tatigkeiten eingeschrankt?

Wenn ja, wie stark?

mittelschwere Tétigkeiten, z.B. einen Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen

Ja, stark eingeschréankt

Ja, etwas eingeschrankt

Nein, Uberhaupt nicht eingeschrankt

mehrere Treppenabsatze steigen

Ja, stark eingeschréankt

Ja, etwas eingeschrankt

Nein, Uberhaupt nicht eingeschrankt

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund lhrer kdrperlichen Gesundheit
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Tétigkeiten im Beruf
bzw. zu Hause?

Ich habe weniger geschafft, als ich wollte

Ja Nein

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun

Ja Nein

Hatten Sie in den vergangen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu
Hause? (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder dngstlich fiihiten?)

Ich habe weniger geschafft, als ich wollte

Ja Nein

Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Ublich arbeiten

Ja Nein

Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen vier Wochen bei der Ausiibung
lhrer Alltagstatigkeiten zu Hause und im Beruf behindert?

Uberhaupt nicht Ein bisschen Massig Ziemlich Sehr

,© Hogrefe Verlag GmbH & Co. KG, Géttingen. Nachdruck und jegliche Art der Vervielfaltigung verboten* ,Mit freundlicher Genehmigung der Hogrefe Verlag GmbH & Co. KG*
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In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es lhnen in den letzten 4
Wochen gegangen ist.
Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen........

ruhig und gelassen?
immer meistens ziemlich oft manchmal selten nie

voller Energie?
immer meistens ziemlich oft manchmal selten nie

entmutigt und traurig?
immer meistens ziemlich oft manchmal selten nie

Wie haufig haben lhre kérperliche Gesundheit oder seelische Probleme in den vergangenen
4 Wochen lhre Kontakte zu anderen Menschen (Besuch bei Freunden, Verwandten usw.)
beeintrachtigt?

immer meistens manchmal selten nie

In diesem Dokument wurde, zur besseren Handhabung, eine abgewandelte
Auswertungssyntax hinterlegt. Daher entsprechen die Kérperliche und Psychische
Summenskala nicht exakt den Werten des SF-12, die mittels statistischer
Auswertungsprogramme errechnet werden, sie weichen allerdings nur geringfiigig
hiervon ab.

Generell gilt, je héher der Wert, desto besser ist der kdrperliche bzw. mentale Zustand des
Patienten. Die Mittelwerte der deutschen Normstichprobe liegen fiir die Kérperliche
Summenskala bei 48,2 und fiir die Psychische Summenskala bei 51,4.

CAVE: Bei fehlenden Werten muss mit stirkeren Abweichungen gerechnet werden!

Korperliche Summenskala Psychische Summenskala

Wir wiirden Sie gerne noch nach lhrer Zufriedenheit mit lhrem Leben insgesamt fragen.
Wie zufrieden sind Sie gegenwartig alles in allem mit lhrem Leben?

Antworten Sie bitte anhand der folgenden Skala, bei der ,,0“ ganz und gar unzufrieden,
»10“ ganz und gar zufrieden bedeutet. Mit Werten zwischen ,,0“ und ,,10“ kdnnen Sie lhre
Meinung abstufen.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Hogrefe Verlag GmbH & Co. KG, Géttingen. Nachdruck und jegliche Art der Vervielfaltigung verboten* ,Mit freundlicher Genehmigung der Hogrefe Verlag GmbH & Co. KG
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