Harnblasenstorung bei Patienten mit HSP (Teil I: Allgemein )

Name: Telefonnummer:
Anschrift:
1. Wie alt sind Sie? Jahre , Geburtsdatum: __ /__ /__

2. Was war das erste Symptom Ihrer Erkrankung ?

3. Wann begann die Schwiche / Lihmung der Beine ?

Im Alter von Jahren

4. Welches ist das Symptom Ihrer Krankheit, das Sie (abgesehen von der

Schwiche / Lihmung der Beine) am meisten belastet ?

5. Leiden Sie unter Blasenstérung? OJA O NEIN

6. Falls ja: Wann begannen die Blasenstorungen?

Im Alter von Jahren



7. Mit anderen Worten: Was fiel zuerst auf?
O Die Schwache der Beine kam zuerst

O Die Blasenstorung kam zuerst

O Beides entwickelte sich ungefahr zeitgleich

8. Mit eignen Worten: Was ist die Hauptschwierigkeit mit der Blase ?

Was gibt Ihnen Linderung ?

9. Leiden Sie unter Blasenentziindungen?

0O Ja, mehr als 4 mal im Jahr
O Ja, ca. 2 mal im Jahr

0O Ja,ca. 1 malim Jahr
O

Seltener als 1 mal im Jahr

War eine Therapie notig? Welche ?




10. Welche weiteren HSP-Symptome belasten Sie?

11. Wer ist Ihr behandelnder Arzt? ( bitte mit Ort oder Tel.:)

Hausarzt :

» Neurologe:

12. Wurden Sie auf erbliche Ursachen Ihrer HSP untersucht?

O JA O NEIN 0O Weiss nicht

13. Falls ja, welche genetische Unterform der HSP liegt bei Ilhnen vor?

SPG4
SPG3A
Eine andere Unterform, nimlich SPG

Eine genetische Form wurde zwar gefunden, aber ich weif$ nicht welche

O O O O O

Man konnte trotz genetischer Untersuchung bislang keine genaue

Ursache finden



14. Haben Sie die Blasenprobleme mit einem Arzt besprochen?

15.

16.

O Hausarzt

O

Neurologe
Urologe
sonstiger Arzt

Apotheker

O O O DO

Familie oder Selbsthilfe

Kein Arzt

O

Falls keine: hatten Sie gerne Rat? O Ja O Nein

Wie zufrieden waren Sie mit der Beratung?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

Welche Medikamente nehmen Sie aktuell ein?




17. Wurden Sie gezielt fiir die Blasenstorung behandelt?
O Nein

O Ja, und zwar mit:

18. Falls ja, haben diese Medikamente / Therapien fiir die Harnblasenstérung
geholfen ?
O Lindernde Wirkung
O Verschlechternde Wirkung

O Nebenwirkungen :

O Keine Wirkung

19. Haben Sie schon einmal von Botulinumtoxin (Botox ©) gehort?

O NEIN
0O JA:

O

Ja, es wird fiir Falten eingesetzt
O Ja, es hilft bei Spastik

O Ja, es kann bei Harnblasenstérungen helfen

O

Ja, ich kenne es fiir andere Behandlungen, wie z.B.

20. Haben Sie schon einmal Botulinumtoxin (z.B. Botox ©, Dysport © oder

Xeomin © ) in die Blase erhalten ?

O NEIN

O JA: O Ja, einmal mit gutem Effekt
O Ja, mehrfach mit gutem Effekt
O Ja, aber ohne Effekt

O Ja, aber mit Nebenwirkungen, wie :




( Teil II : Urologisch )

Viele Menschen haben gelegentlich Probleme mit unwillkiirlichem Harnverlust.

Wir versuchen zu ermitteln, wie viele Menschen ungewollt Harn verlieren, und wie sehr
dies ein Problem fiir sie ist. Wir waren Ihnen dankbar, wenn Sie die folgenden Fragen
beatworten wiirden und dabei daran denken , wie es Ihnen in den vergangenen 4 Wochen

ergangen ist.

21. Wie haufig verlieren Sie Harn ? (bitte ein Feld ankreuzen)

niemals

ungefahr 1 mal pro Woche
2 oder 3 mal pro Woche
ungfahr 1 mal pro Tag
mehrmals am Tag

standig

ODO0DOoOO0oO0ODO

22. Wir wiirden gerne wissen, wieviel Harn Sie Ihrer Meinung nach verlieren.
Wieviel Harn verlieren Sie gewohnlich ?
(unabhangig davon, ob Sie Vorlagen tragen oder nicht)

kein Harnverlust

eine kleine Menge Harn
eine mittlere Menge Harn
eine grofse Menge Harn

[ R R |

23. Wie sehr beeintrachtigt generell der Harnverlust Ihren Alltag ?

Bitte markieren Sie eine Zahl zwischen 0 (tiberhaupt nicht) und
10 (ein schwerwiegendes Problem)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

tiberhaupt nicht schwerwiegend



24. Wann verlieren Sie Harn ? Bitte kreuzen Sie alle Felder an, die zutreffen

niemals - kein Harnverlust

Harnverlust vor dem Erreichen der Toilette

Harnverlust beim Husten oder Niessen

Harnverlust wahrend des Schlafens

Harnverlust bei korperlicher Betatigung / sportlicher Aktivitat
Harnverlust nach dem Wasserlassen und Wiederankleiden
Harnverlust ohne Erkennbare Ursache

standiger Harnverlust

I o I R A o R

Lebensqualitit

Im Folgenden sind einie tagliche Aktivitdten angefiihrt, die durch Blasenprobleme
beeintrachtigt werden kénnen. Wie sehr beeintrachtigt Sie Ihr Blasenproblem ?

Wir mochten Sie bitten, jede Frage zu beantworten. Kreuzen Sie einfach die Antwort

an, die am Besten auf Sie zutrifft. Bitte denken Sie dabei daran, wie es lhnen in den letzten
4 Wochen im Durchschnitt erging.

25. a) In welchem Ausmaf beintrichtigt Ihr Blasenproblem Sie bei Ihren
Aufgaben im Haushalt ( z.B. Puten, Einkaufen, kleine Reparaturen im
Haushalt, usw. ) ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

W

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

26. a) Beintrdchtigt Ihr Blasenproblem lhre berufliche Arbeit oder lhre iiblichen taglichen
Aktivitaten auBerhalb des Hauses ?

tiberhaupt nicht

ein wenig

maflig

sehr 7

00 0Qg



27.

28.

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt Ihr Blasenproblem Ihre kérperlichen Aktivitaten
(z.B. Spazierengehen, Joggen, Sport, Gymnastik, usw. ) ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

R

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (tliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt Ihr Blasenproblem lhre Fahigkeit Bus, Auto, Zug oder Flugzeug
zu benutzen ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
mafig

sehr

[ |

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (liberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr



29.

30.

31.

a) Schrankt lhr Blasenproblem Sie im Kontakt mit anderen Menschen ein ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

R

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (tliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Schrankt lhr Blasenproblem lhre Fihigkeit ein, Freunde zu treffen / zu besuchen ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
mafig

sehr

[ |

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (liberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt Ihr Blasenproblem lhre Beziehung zu lhrem Partner/lhrer Partnerin ?

nicht zutreffend
tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

[ R R R



32.

33.

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt lhr Blasenproblem lhr Sexualleben ?

nicht zutreffend
tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

OD0O0oO0OD

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (tliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt Ihr Blasenproblem Ihr Familienleben ?

nicht zutreffend
tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

[ R R R

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

10



34.

35.

36.

a) Sind Sie wegen Ihres Blasenproblems deprimiert ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

Ooo00o0OD

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Uberhaupt nicht sehr

a) Sind Sie wegen Ihres Blasenproblems besorgt oder nervos ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
mafdig

sehr

[

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (liberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt Ihr Blasenproblem Ihr Selbstwertgefiihl ?

tiberhaupt nicht
ein wenig
maflig

sehr

Ooo00o0OD

Pkte.

Pkte.

11



37.

38.

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Beeintrachtigt Ihr Blasenproblem Ihren Schlaf ?

0O nie
machmal
oft
immer

Oo0oDo

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (tliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Fiihlen Sie sich wegen Ihres Blasenproblems erschopft / miide ?

nie
machmal

oft
immer

oo00ODo

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

12



39.

40.

41.

a) Tragen Sie Einlagen, um trocken zu bleiben ?

nie
machmal

oft
immer

I

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Achten Sie darauf, wie viel Fliissigkeit Sie trinken ?

nie
machmal

oft
immer

R R

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (tliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Miissen Sie Ihre Unterwdsche wechseln, weil sie nass geworden ist ?

nie
machmal

oft
immer

[ R |

13



42.

43.

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iliberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Haben Sie Angst, schlecht zu riechen ?

nie
machmal

oft
immer

I

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (liberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

a) Ist Ihnen Ihr Blasenproblem peinlich ?

nie
machmal

oft
immer

Ooo00ODO

b) Wie sehr macht Ihnen das zu schaffen ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

14



44.

45.

Wie sehr beeintrichtigen die Blasenprobleme Sie insgesamt in Ihrem Alltag ?

Bitte kreuzen Sie eine Zahl zwischen 0 (iiberhaupt nicht) und 10 (sehr) an.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pkte.

Uberhaupt nicht sehr

Eigene Anmerkungen / Hinzufiigungen :

15



( Teil III : SCOPA - AUT))

Anhand dieses Fragebogens wiirden wir gerne herausfinden, in welchem Ausmaf3
Sie im letzten Monat Probleme mit verschiedenen Korperfunktionen hatten, wie
beispielsweise Schwierigkeiten mit dem Urinlassen oder mit exzessivem Schwitzen.
Bitte beantworten Sie die Fragen, indem Sie ein Kreuz an jeweils der Stelle setzen,
die am besten ihre Situation widerspiegelt. Falls Sie eine Antwort dndern wollen,
fiillen Sie bitte das ,falsche“ Kastchen aus und setzen Sie das Kreuz in das korrekte.
Falls Sie im letzten Monat Medikamente gegen eines der angesprochenen Symptome
eingenommen haben, so beziehen sich die jeweiligen Fragen auf die Situation unter

Medikamenteneinnahme.

1. Hatten Sie im letzten Monat Schwierigkeiten beim Schlucken oder mussten
Sie wiirgen ?

nie

selten
regelmaflig
oft

Ooo0o 0o

N

Ist Ihnen im letzten Monat Speichel aus dem Mund geflossen?

nie

selten
regelmaflig
oft

oo0o Do

w

Ist IThnen im letzen Monat Nahrung im Hals stecken geblieben?

nie

selten
regelmaflig
oft

oooo

16



Ooo0O 0o

Ooo0O Do

Ist es im letzten Monat vorgekommen, dass sich wahrend einer Mahlzeit
sehr schnell ein Vollegefiihl bei Ihnen eingestellt hat?

nie

selten
regelmaflig
oft

Verstopfung ist eine Blockade des Darms, ein Zustand, in dem 2 x oder
weniger pro Woche Stuhlgang vorkommt.
Hatten Sie im letzten Monat Probleme mit Verstopfung?

nie

selten
regelmaflig
oft

6. War Ihr Stuhlgang im letzten Monat mit einem grof3eren Kraftaufwand

Ooo0oO Do

verbunden ?

nie

selten
regelmaflig
oft

7. Hatten Sie im letzten Monat unkontrollierten Stuhlabgang?

Ooo00 Do

nie

selten
regelmaflig
oft

17



In den Fragen 8 - 13 werden Probleme mit dem Urinlassen thematisiert. Falls Sie einen
Urinkatheter verwenden, verdeutlichen Sie dies bitte durch Setzen eines Kreuzes im
Kéastchen , Verwende Katheter”.

8. Hatten Sie im letzten Monat Probleme, Urin halten?

nie

selten

regelmaflig

oft

verwende Katheter

[

9. Hatten Sie im letzten Monat unkontrollierten Urinabgang?

nie

selten

regelmaflig

oft

verwende Katheter

Oooo0oogd

10. Ist esim letzten Monat vorgekommen, dass Sie nach dem Urinlassen das Gefiihl
hatten, ihre Blase sei nicht komplett entleert worden?

nie

selten

regelmaflig

oft

verwende Katheter

Oooo0oOd

11. War Ihr Urinstrahl im letzten Monat schwicher als tiblich?

nie

selten

regelmaflig

oft

verwende Katheter

Oooo0ogd

18



12. Istesim letzten Monat vorgekommen, dass Sie innerhalb von 2 Stunden
nachdem Sie Urin gelassen hatten erneut Urin lassen mussten?

Ooo0o0oo

nie

selten

regelmaflig

oft

verwende Katheter

13. Ist es im letzten Monat vorgekommen, dass Sie nachts Urin lassen mussten?

Oooo0oogd

nie

selten

regelmaflig

oft

verwende Katheter

14. Istesim letzten Monat vorgekommen, dass Sie sich nach dem Aufstehen
benommen fiihlten, nicht richtig sehen oder nicht klar denken konnten?

Ooo0oO Do

nie

selten
regelmaflig
oft

15. Ist es im letzten Monat vorgekommen, dass Sie sich benommen fiihlten,
nachdem Sie eine Weile gestanden hatten?

Ooo00 Do

nie

selten
regelmaflig
oft

19



16. Istesin den letzten 6 Monaten vorgekommen, dass Sie ohnmachtig geworden
sind ?

nie

selten
regelmaflig
oft

Ooo0O 0o

17. Ist esim letzten Monat vorgekommen, dass Sie tagsiiber exzessiv geschwitzt
haben ?

nie

selten
regelmaflig
oft

Ooo0O Do

18. Istesim letzten Monat vorgekommen, dass Sie wihrend der Nacht
exzessiv geschwitzt haben?

nie

selten
regelmaflig
oft

Ooo0oO Do

20



19. Istes im letzten Monat vorgekommen, dass Ihre Augen iiberempfindlich auf
helles Licht reagiert haben ?

Ooo0O 0o

nie

selten
regelmaflig
oft

20. Wie haufig hatten Sie im letzten Monat Probleme, Kalte zu tolerieren?

Ooo0O Do

nie

selten
regelmaflig
oft

21. Wie haufig hatten Sie im letzten Monat Probleme, Hitze zu tolerieren?

Ooo0oO Do

nie

selten
regelmaflig
oft

21



Die folgenden Fragen beziehen sich auf Sexualitat. Wir sind uns dartiiber im Klaren,
dass Sexualitidt ein hochst intimes Thema ist. Dennoch wiirden wir Sie freundlich
bitten, auch hier Antworten zu geben. Fragen bezliglich der sexuellen Aktivitat
schlief3en jegliche Form sexuellen Kontaktes ein, also die partnerschaftliche Form,
sowie auch die Masturbation (Selbstbefriedigung). Mit dem Zusatzkastchen ,nicht
praktiziert” konnen Sie verdeutlichen, dass die geschilderte Situation im letzten Monat
nicht auf Sie zutraf, beispielsweise weil Sie sexuell nicht aktiv waren. Die Fragen 22
und 23 sind speziell an Médnner gerichtet, wahrend die Fragen 24 und 25 speziell an
Frauen gerichtet sind.

Die folgenden 3 Fragen richten sich nur an Manner

22. Waren Sie im letzten Monat impotent (unfihig, eine Erektion zu
haben oder aufrechtzuerhalten)?

O nie

O selten

O regelmafiig
O oft

O nicht praktiziert

23. Wie oft war es Ilhnen im letzten Monat nicht méglich zu ejakulieren?

O nie

O selten

O regelmafiig
O oft

O nicht praktiziert

23.a) Haben Sie im letzten Monat Medikamente gegen eine erektile
Dysfunktion eingenommen? (falls ja, welche?)

O NEIN

O JA:

22



Die folgenden 2 Fragen richten sich nur an Frauen

24. Istesim letzten Monat vorgekommen, dass Ihre Vagina wiahrend sexueller
AKktivitit zu trocken war ?

nie

selten
regelmaflig

oft

nicht praktiziert

ooooog

25. Hatten Sie im letzten Monat Schwierigkeiten, einen Orgasmus zu erreichen?

nie

selten
regelmaflig

oft

nicht praktiziert

ooooo

23



Die folgenden Fragen sind wieder an alle gerichtet

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ihren Medikamentenbedarf. Falls Sie Medikamente
einnehmen, geben Sie bitte auch den entsprechenden Namen an.

26. Haben Sie im letzten Monat Medikamente eingenommen, gegen:

a ) Verstopfung ?

O NEIN

O JA:

b) Probleme mit dem Urinlassen ?

O NEIN

O JA:

c ) Probleme mit dem Blutdruck ?

O NEIN

O JA:

d ) andere Symptome?(keine, welche mit Parkinson zusammenhdngen) ?

O NEIN

O JA:

Vielen Dank fiir die Teilnahme !
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