Sie haben eine Seltene Erkrankung? Sie sind krank — aber niemand

findet die Ursache? Es geht Ihnen schlecht — aber niemand glaubt

lhnen? Sie leiden an einer chronischen Erkrankung?

IHRE ERFAHRUNG ZAHLT!

Sehr geehrte Damen und Herren,

das Projekt Kurze Wege zur Diagnose hat sich zum Ziel gesetzt, Menschen mit Hilfe eines Fragebogens und
spezieller Computertechnik schneller zur Diagnose zu fiihren. Der beiliegende Fragenkatalog ist das Ergebnis der
Auswertungen von Interviews mit erwachsenen Betroffenen sowie mit Eltern betroffener Kinder.

Nun benétigen wir auch lhre Hilfe und Ihr Erfahrungswissen. Wir mdchten Sie héflich bitten, den nachfolgenden
Fragebogen auszufiillen und sich hierflir in die Zeit, bevor Ihre Beschwerden einen Namen (eine ,,Diagnose*)

hatten, zuriickzuversetzen.

Die Beantwortung der Fragen wird nur einige Minuten dauern. Alle Angaben werden komplett anonymisiert und
ausschlieBlich fir das geschilderte Projekt verwendet.

Fir Fragen, Riickmeldungen und Anregungen stehen wir Ihnen jederzeit sehr gerne zur Verfligung.

Vielen Dank fiir lhre Mithilfe!

PD Dr. Lorenz Grigull, Susanne BI6R (B.A.), Sandra Mehmecke (M.A.)
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Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Fragen. Als Antwortmdéglichkeiten kdnnen Sie flir jede Frage zwischen ,,nein“, ,,eher nicht”,
»eher schon”, ,ja“ und , wei nicht“ wahlen. Bitte machen Sie entsprechend lhrer Antwort jeweils nur ein Kreuz. Dabei kdnnen Sie
gar nichts falsch machen, denn es gibt keine fir jede Person zutreffenden Antworten.

I. ALLGEMEIN:

Diagnose (falls bekannt):

Sie beantworten den Fragebogen als Betroffene(r) [J Sie beantworten den Fragebogen als Angehérige(r) [J
Geschlecht: weiblich [ mannlich [
Alter in Jahren: Dauer Ihrer Diagnosesuche in Jahren:

Fragebogen-ID (bitte nicht ausfiillen):

Il. URSACHENSUCHE:

i T, P . eher eher : weil
Antwortmaéglichkeiten:  nein nicht  schon ja o
1. Ahnen/ ahnten Sie — ggf. schon langer — dass ,etwas® mit Ihnen nicht stimmt? ] ] ] ] ]

2. Trifft es zu, dass Ihre Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen bei Arzten/ lhrem
Arzt erst einmal ohne Reaktion blieb?

Cl Cl Cl Cl Cl

3.  Hatman bei lhnen aufféllige Untersuchungsergebnisse (z.B. Blutwerte, EKG,
Hautverénderungen, usw.) festgestellt, deren Ursache jedoch zunéchst nicht weiter | [ O ] ] ]
untersucht wurde?

4.  Trifft es zu, dass es schwierig fiir Sie ist/ war, lhre Beschwerden/ irritierenden
Erscheinungen in Worte zu fassen?

[]
[]
[]
[]
[]

5.  Haben Sie es jemals fiur moglich gehalten, dass die Ursache fiir Inre Beschwerden/
irritierenden Erscheinungen in lhren Lebensgewohnheiten (z.B. Erndhrung,
Wohnverhéltnisse, Reisen, usw.) liegen kdnnte?

6.  Wurden bei lhnen viele Untersuchungen durchgefiihrt, die ohne Ergebnis blieben?

7. Gingen oder gehen Sie immer wieder mit denselben Beschwerden/ irritierenden
Erscheinungen zu Arzten/ lhrem Arzt?

8.  Haben Sie wegen unterschiedlicher Beschwerden/ irritierender Erscheinungen
verschiedene Facharzte aufgesucht?

9.  Erinnern Sie sich — im Zusammenhang mit Ihren Beschwerden — an eine Situation,
die Sie als besonders bedrohlich erlebt haben?

10. Setzen Sie im Alltag spezielle Techniken (Tricks und Kniffe) ein, um lhre
Einschrédnkungen auszugleichen?

11.  Vermeiden Sie bewusst Aktivitaten (Tatigkeiten), bei denen Ihre Beschwerden/
irritierenden Erscheinungen sichtbar werden?

12. Haben Sie sich aus eigener Initiative heraus liber mdgliche Ursachen Ihrer
Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen informiert?

13.  Haben Ihre Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen im Laufe der Zeit immer
wieder andere Namen (Diagnosen) erhalten?

14.  Haben Sie im Verlauf Ihrer Diagnosesuche von sich aus nach Arzten (Spezialisten,
Experten) gesucht?

15.  Haben Sie schon einmal die Durchfiihrung von Untersuchungen von Arzten/ Ihrem
Arzt gefordert?

16. Haben Sie den Eindruck, dass die von Ihnen geschilderten Beschwerden von
Arzten/ Inrem Arzt ernst genommen werden/ wurden?

O o o o o o o o o oo o
O o o o o o o o o oo o
O o o o o o o o o oo o
O o o o o o o o o oo o
O o o o o o o o o oo o
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Antwortméglichkeiten:  nein :I’(‘:‘:‘rt S‘Zr[‘sn ja ::?:Ihﬁt
17.  Trifft es zu, dass Sie Ihr Vertrauen in Arzte/ lhren Arzt verloren haben? O O O O O
18. Hatten Sie schon einmal den Punkt erreicht, an dem Sie Ihre Diagnosesuche
aufgegeben haben? O] O] O] O] O]
19.  Trifft es zu, dass bei lhnen eine psychische/ psychosomatische Erkrankung (z.B. O O O O O
aufgrund von Stress, traumatischen Erlebnissen, usw.) vermutet wird/ wurde?
20. Gab es ein bestimmtes Erlebnis, dass Ihnen die Zunahme (Verschlechterung) Ihrer O O O O O
Beschwerden besonders vor Augen fiihrte?
lll. KRANKHEITSZEICHEN:
Antwortméali PP : eher eher ; weil
gResheiemy B nicht schon @ nicht
21. Haben/ hatten Sie haufig erhdhte Temperatur (Fieber)? ] ] ] ] ]
22. Leiden Sie an mehreren Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen zugleich (z.B.
Husten und Gewichtsverlust / Hautausschlag und Leistungsknick und O ] ] ] ]
Sehverschlechterung)?
23. Leiden Sie unter standiger Midigkeit? O O O O O
24. Haben/ hatten Sie eine irritierende Besonderheit (z.B. Verfarbungen der Haut, O O O O O
GroRerwerden von Kérperteilen, Zittern, Zuckungen, usw.) an sich festgestellt?
25.  Leiden/ litten Sie immer wieder unter starke Schmerzen? ] ] ] ] ]
26. Hat Ihre korperliche Leistungsfahigkeit (z.B. im Sport, beim Treppensteigen, usw.)
splrbar abgenommen? O O O O [
27. Haben Sie Atembeschwerden an sich festgestellt (z.B. Kurzatmigkeit bei Belastung, O O O O O
starker Husten, Schnarchen, Atemaussetzer, usw.)?
28. Trifft es zu, dass Sie einen unsicheren Gang haben (z.B. weil Sie schwanken,
stolpern, stiirzen, usw.)? O] O] O] O] O]
29. Waren Sie aufgrund lhrer Beschwerden schon einmal voller Verzweiflung? O O O O O
30. Trifft es zu, dass Sie von Menschen aus lhrem Umfeld (Familie, Bekannte, Freunde, O O O O =
Kollegen, usw.) auf kérperliche Auffalligkeiten angesprochen wurden?
IV. BESCHWERDEN UNTER KONTROLLE BRINGEN:
Antwortméali PR : eher eher . weil
gResheiemy B nicht schon ja nicht
31.  Haben Sie mit der Zeit gelernt, Inre Beschwerden besser einzuschatzen? O O O O O
32. Haben Sie von sich aus versucht, Ihre Beschwerden zu lindern (z.B. durch O O O O O
Schmerzmittel, Salben, Wickel, Sport, besondere Ernédhrung, usw.)?
33.  Haben Sie bei Arzten/ bei lhrem Arzt schon einmal auf eine bestimmte Behandlung
(Therapie) bestanden? O O O O O

V. BESONDERS SEIN:

eher eher . weil

Antwortmaéglichkeiten:  nein Hehell Pechon erbere

34. Trifft es zu, dass Sie Dinge konnen, die Andere nicht kénnen — oder anders herum? O O O O O

35. Werden lhnen Ihre Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen erst im Vergleich mit
,gesunden” Menschen deutlich? O O O O O
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Antwortméglichkeiten:  nein :::?:rt S‘Z’[‘gn ja r‘::ilhﬁt
36. Galten Sie als Kind/ im jugendlichen Alter als unsportlich (waren Sie z.B. vom O = = = =
Schulsport befreit oder nahmen hieran ungern teil)?
37. Stehen/ standen Sie aufgrund Ihrer Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen
haufig im Mittelpunkt? O] O] O] O O
38.  Trifft es zu, dass Sie sich fiir sichtbare Veranderungen schdmen/ schamten? O O O ] ]
39. Sind lhre Beschwerden fiir Andere verborgen bzw. duferlich unsichtbar? ] ] ] ] ]
40. Haben Sie den Eindruck, dass andere Menschen auf Sie Riicksicht nehmen
mussen? [ [ [ [ [
41. Haben/ hatten Sie Ihre Beschwerden so weit wie mdglich zurlickgedréngt, im
Bemuhen, ein normales Leben zu fiihren? O O O O O
42. |st/ war die Ungewissheit tiber die Ursache lhrer Beschwerden fiir Sie das
Schlimmste? 0 0 O O O
43. Trifft es zu, dass Sie schon einmal selbst geglaubt haben, sich |hre Beschwerden
nur einzubilden (einzureden)? O] O] O] O] O]
VI. SOZIALES UMFELD:
i T, P . eher eher : weil
Antwortmaéglichkeiten:  nein nicht  schon ja o

44, Haben/ hatten Sie den Eindruck, dass Ihr Umfeld (Familie, Freunde, Bekannte,
Kollegen, usw.) Inre Beschwerden nicht ernst nimmt (z.B. dass jemand sagt: ,Ist ] ] ] ] ]
doch nicht so schlimm...”)?

45.  Trifft es zu, dass Sie lnrem Umfeld (z.B. Familie, Bekannte, Freunde, Kollegen)

Informationen zu lhren Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen bewusst ] ] ] ] ]
vorenthalten?

46. Trifft es zu, dass Sie lieber zu Hause bleiben (z.B. weniger mit Freunden
unternehmen, usw.), seit Ihre Beschwerden/ irritierende Erscheinungen deutlich ] ] ] U] U]
sind?

47. Haben Sie eine bestimmte Vertrauensperson, auf die Sie sich — im Zusammenhang O O O O O
mit lhren Beschwerden/ irritierenden Erscheinungen — zu 100% verlassen kénnen?

VII. ALLTAG:
(T I : eher eher ; weil
Antwortméglichkeiten:  nein nicht  schon Ja nicht
48. Verzichten Sie auf bestimmte Aktivitaten, die lhnen eigentlich Freude machen? O O O] O] O]
49. Haben Sie aufgrund Ihrer Beschwerden/ irritierender Erscheinungen Veranderungen
in lhrem Alltag (z.B. Tagesablauf gedndert, alternative Wege gewahit) ] ] ] ] ]
vorgenommen?
50. Trifft es zu, dass Sie Unternehmungen (z.B. Ausgehen, Tagesausfliige, O O O O O
Urlaubsreisen, usw.) sehr vorrausschauend und genau planen/ planten?
51. Greifen Sie auf Hilfsmittel zuriick, um im Alltag besser zurecht zu kommen? O O ] ] ]
52. Ziehen Sie aufgrund Ihrer gesundheitlichen Situation eine berufliche Verénderung in O O O O O
Erwagung (bzw. haben Sie diese bereits umgesetzt)?
53.  Trifft es zu, dass Sie — im Vergleich mit anderen Menschen — gréRere
Anstrengungen unternehmen missen, um lhre Ziele zu erreichen? L] L] L] L] L]

VIELEN DANK FUR IHRE WERTVOLLE UNTERSTUTZUNG!
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