Studie zur Kldrung der Versorgungssituation von Erwachsenen mit
angeborenen Herzfehlern

Sehr geehrte Patientinnen, Sehr geehrte Patienten!

wir bitten Sie herzlich, an einer wissenschaftlichen Untersuchung der Klinik fiir Kinderkardiologie und
angeborene Herzfehler des Deutschen Herzzentrums Miinchen teilzunehmen.

Dieser Fragebogen untersucht die aktuelle Versorgungssituation von Erwachsenen mit angeborenen
Herzfehlern (EMAH). Mit der Teilnahme leisten Sie einen sehr wichtigen Beitrag fiir die Versorgungsituation

der Zukunft! Die Bearbeitung dauert maximal 10 Minuten!
thre Daten dienen ausschlieRlich zur statistischen Auswertung und zur Abfassung von wissenschaftlichen

Publikationen. Sie erfolgt nach gesetzlichen Bestimmungen und setzt Ihre Einwilligung voraus.

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

%Jf Dr. Dr H. Kaemmerer

Ich erklidre mich bereit, an dieser Untersuchung teilzunehmen und den Dokumentationsbogen
auszufiillen und an das Studienzentrum zu (ibermittein.

Ich erklire mich damit einverstanden, dass im Rahmen dieser Studie erhobene Daten/Krankheitsdaten auf
Fragebbgen und elektronischen Datentrigern aufgezeichnet und in verschliisselter Form (ohne Namens- und
Initialen-Nennung) weitergegeben werden an:

- das Studienzentrum des Deutschen Herzzentrums Miinchen
vertreten durch Prof. Dr. Dr. med. Harald Kaemmerer (Studienleiter)
Klinik flir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler

Deutsches Herzzentrum Miinchen

Klinik an der Technischen Universitdt Miinchen

Lazarettstr. 36, 80636 Miinchen

- die Ethik-Kommission der Technischen Universitit Miinchen, soweit dies zur Uberpriifung der
ordnungsgemaRen Durchfiihrung der Studie erforderlich ist.

AuBerdem erkldre ich mich damit einverstanden, dass ein autorisierter und zur

Verschwiegenheit verpflichteter Beauftragter des Studienleiters und der Ethik-Kommission in meine
{ibermittelten Daten Einsicht nimmt, soweit dies fiir die Uberpriifung der Studie notwendig ist. Flr diese
MaRnahme entbinde ich die Studienmitarbeiter von ihrer Schweigepflicht.

Ich gestatte den Mitarbeitern des Studienzentrums, die erhobenen Daten ohne Bezug zu den
personenbezogenen Daten (Name und Adresse) wissenschaftlich auszuwerten. Die Erkldrung zum Datenschutz
habe ich gelesen und stimme dem beschriebenen Vorgehen zu.
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Ort und Datum Unterschrift




1. Bitte geben Sie Ihr Alter in Jahren an:

2. Bitte geben Sie Ihr Geschlecht an: Wmannlich Qweiblich

3. ' Bitte geben Sie Ihre Postleitzahl an:

4, Sielebenin:

a Einer GroRstadt (>100.000 Einwohner) Q  Einer Mittelstadt (>20.000 — 100.000 Einwohner)
a Einer Kleinstadt (ab 5.000 — 20.000 Einwohner) Q- Einer Landgemeinde (< 5.000 Einwohner)

5. Welche Form von angeborenen Herzfehlern haben Sie?

Aortenisthmusstenose
Aortenklappenstenose/Aortenklappeninsuffizienz
Atrioventrikuldrer Septum Defekt

Fallot’sche Tetralogie

Hypoplastisches Linksherzsyndrom

Persistierender Ductus Arteriosus Botalli
Pulmonalklappenstenose/Pulmonalklappeninsuffizienz
Transposition der groRen Arterien
Univentrikuldres Herz
Ventrikelseptumdefekt
Vorhofseptumdefekt

Ich habe mehrere Herzfehler, ndmlich:

(M

0 Oococoopooood

Einen anderen Herzfehler, und zwar:

6. Leiden Sie an einer der folgenden Erkrankung?

Marfan-Syndrom JaQ NeinQ Weil nichtQ
Ehlers-Danlos-Syndrom Jall Neinld Weifd nichtd
Turner-Syndrom Jal NeinQ Weif nichtd
Morbus Fabry Jal NeinQ WeilR nichtd

7. Leiden Sie unter einer der folgenden typischen Begleit- oder Folgeerkrankungen lhres Herzfehlers?

Verinderungen im Blutbild
Weil} nicht

Neurologische Komplikationen
Nein, ich leide an keiner Begleit- bzw. Folgeerkrankung

QO  Herzschwéche O - Gerinnungsstorungen

O  Herzrhythmusstérungen O Psychische Einschrankungen
Q  Herzinnenhautentziindung (Endokarditisy 3  Thrombosen

O  Koronare Herzerkrankung 0 Lungenhochdruck

a W]

a a

8. Wer ist Ihr erster Ansprechpartner bei allgemeinmedizinischen/gesundheitlichen Problemen, die nicht in
Zusammenhang mit lhrem Herzfehler gebracht werden, und welche Fachrichtung hat dieser Arzt?

3 Aligemeinarzt U Praktischer Arzt
U Internist O Eine andere Fachrichtung, und zwar:

9. Fiihrt dieser niedergelassene Arzt auch eine Zusatzbezeichnung? Wenn ja, welche?

O Kardiologie O Gastroenterologie
U Hamatologie 0 Angiologie

d Pneumologie Q Endokrinologie
1 Rheumatologie U Nephrologie

O Keine Zusatzbezeichnung O weil nicht

Q' Eine andere Schwerpunktbezeichnung, und zwar:

10. Ist diesem Arzt bekannt, dass Sie einen angeborenen Herzfehler haben?
Jall NeinQ WeiB nichtd




11. Wer ist lhr erster Ansprechpartner bei Problemen in Zusammenhang mit threm angeborenen Herzfehler,
und welche Fachrichtung hat dieser Arzt?

O Allgemeinarzt 4 Praktischer Arzt
(U Internist U Eine andere Fachrichtung, und zwar:

12. Fiihrt dieser niedergelassene Arzt auch eine Zusatzbezeichnung? Wenn ja, welche?

4 Kardiologie U Gastroenterologie
O Hamatologie U Angiologie

O Pneumologie 1 Endokrinologie
U Rheumatologie 1 Nephrologie

U Keine Zusatzbezeichnung U weil nicht

O Eine andere Schwerpunktbezeichnung, und zwar:

13. Handelt es sich bei dem Arzt, den Sie bei allgemeinmedizinischen/ gesundheitlichen Problemen und bei
Problemen in Zusammenhang mit Ihrem angeborenen Herzfehler aufsuchen, um denselben Versorger?
j1al NeinQ

14. Welchen Versicherungsstatus haben Sie aktuell?

O Gesetzliche Krankenversicherung O Private Krankenversicherung
O Keine Krankenversicherung O Weil nicht

15. Besteht aus threr Sicht ein Bedarf an spezifischer Beratung fiir Patienten mit angeborenen Herzfehlern
bezliglich folgender Themen?

Krankenversicherung j1al Neinll WeiR nichtQ
Lebensversicherung Jal NeinQ WeiR nichtQ
Alterssicherung Jal Neind Weif§ nichtQ

16. Welchen Grad der Behinderung haben Sie?
Bitte geben Sie den Grad lhrer Behinderung an: {in 10er Schritten von 0-100)

17. Besteht aus lhrer Sicht der Bedarf an spezifischer Beratung, vor allem hinsichtlich Behinderung und
folgender Themen?
O Ja, beziiglich Rente 0 Ja, beziiglich Schwerbehindertenausweis O Nein

18. Werden Ihnen regelmafig sehr teure Medikamente verordnet?

O  Ja, Medikamente bei Lungenhochdruck U Ja, bei Gerinnungshemmern
O  Nein  Weif nicht
1 Sonstige, und zwar:

19. Hat thr Hausarzt Probleme bei der Verordnung Ihrer Medikamente? (z.B. auf Grund hoher Kosten?)

1ad NeinQ Weil nichtd ich nehme keine Medikamente 0
20. Bitte bewerten Sie mit Schulnoten Ihre aktuelle Versorgungslage in Zusammenhang mit lhrem Herzfehler!
Usehr gut Ugut Qbefriedigend Uausreichend W mangelhaft Uungentigend

21. Bitte bewerten Sie mit Schulnoten thre aktuelle allgemeinmedizinisch-arztliche Versorgungslage!
Usehr gut WUgut U befriedigend Qausreichend U mangelhaft Qungentigend

22. Besteht aus lhrer Sicht ein Bedarf an spezifischer Beratung fiir Patienten mit angeborenen Herzfehlern
beziiglich folgender Punkte? Wenn ja, bitte ankreuzen! {(Mehrfachantworten mdglich)

O Rehabilitationsmalnahmen 0O Bildungsformen (Schule, Studium, Beruf)
U Berufsfahigkeit 1 Belastbarkeit im Alltag

U Fihrerscheinerwerb O Flugtauglichkeit

4 Schwangerschaft O Genetische Beratung

O Leistungsfahigkeit, sportliche Betdtigung

0 Sonstige, und zwar:




23. Ist Ihnen bekannt, dass es zertifizierte Kliniken/ Zentren fiir Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern
gibt? (Mehrfachantworten moglich)

O Ja, und zwar niedergelassene Kinderkardiologen mit EMAH-Zertifizierung
QO Ja, und zwar niedergelassene Kardiologen mit EMAH-Zertifizierung

O Ja, und zwar zertifizierte EMAH-Schwerpunktkliniken, EMAH-Zentren

0O Nein, mir sind keine zertifizierten Kliniken/ Zentren fiir EMAH bekannt

24. Hat Sie thr niedergelassener Arzt in der Vergangenheit an eine EMAH-zertifizierte Institution liberwiesen?

O Ja, bei kardialen Probleme in Zusammenhang mit meinem Herzfehler
O Ja, bei Problemen/ Erkrankungen, deren Verlauf von meinem Herzfehler beeinflusst werden kann
O Nein, ich wurde noch nie in eine EMAH Institution Giberwiesen

25. Sind Sie liber die spezifischen Versorgungszentren ausreichend informiert?
jal neind weill nichtld

26. Sind Ihnen Selbsthilfeorganisationen fiir EMAH bekannt? (z.B. Bundesverband JEMAH e.V., Deutsche
Kinderherzstiftung, Bundesverband herzkranker Kinder e.V., Herzkind e.V.)?
jal neind weil} nichtl

27. Wie kann die medizinische Versorgung fiir Sie verbessert werden? (offene Frage)

28. Sind Sie bereit an einer vertiefenden telefonischen Befragung teilzunehmen?

Q Bitte kontaktieren Sie mich unter der folgenden Telefonnummer:
O Nein danke, ich bin an einer telefonischen Befragung nicht interessiert

29. Haben Sie diesen Fragebogen mit oder ohne Unterstiitzung (zum Beispiel von lhrem Partner oder
Angehdrigen) ausgeflillt? Bitte zutreffend ankreuzen.

Q Ich habe die Fragen allein beantwortet O Ich habe die Frage mit Unterstiitzung beantwortet
] Jemand anders hat die Fragen fiir mich beantwortet

Bitte fiillen Sie im Anschluss 5 Fragen zur Lebensqualitiit aus!




Bitte kreuzen Sie unter jeder Uberschrift DAS Kastchen an, das lhre Gesundheit HEUTE am besten beschreibt.
BEWEGLICHKEIT / MOBILITAT

Ich habe keine Probleme herumzugehen
Ich habe leichte Probleme herumzugehen
Ich habe maBige Probleme herumzugehen
Ich habe groRRe Probleme herumzugehen

Ich bin nicht in der Lage herumzugehen

0O 000D

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

O 00 a0

ALLTAGLICHE TATIGKEITEN (z.B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder
Freizeitaktivititen)
Ich habe keine Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen

Ich habe leichte Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen
Ich habe maRige Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen

Ich habe groRe Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen

0O 0co0ooo

Ich bin nicht in der Lage, meinen alltaglichen Tatigkeiten 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

0o o00oo

ANGST / NIEDERGESCHLAGENHEIT
Ich bin nicht dngstlich oder deprimiert

Ich bin ein wenig dngstlich oder deprimiert
Ich bin maRig dngstlich oder deprimiert

Ich bin sehr dngstlich oder deprimiert

000000

Ich bin extrem dngstlich oder deprimiert




Beste Gesundheit,
. . . . die Sie sich
Wir wollen herausfinden, wie gut oder schlecht Ihre Gesundheit HEUTE ist. vorstellen kénnen

Diese Skala ist mit Zahlen von 0 bis 100 versehen. 100

O
W

100 ist die beste Gesundheit, die Sie sich vorstellen kénnen.

0 (Null) ist die schlechteste Gesundheit, die Sie sich vorstellen kdnnen. 90

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

85

80
Jetzt tragen Sie bitte die Zahl, die Sie auf der Skala angekreuzt haben, in das

Kédstchen unten ein. 75

70

65

60

55

50
IHRE GESUNDHEIT HEUTE =

45

40

35

30
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20

15

10
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Schlechteste
Gesundheit, die Sie
sich vorstellen
kénnen




