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Fragebogen zur Auswirkung von Narkolepsie und idiopathischer Hypersomnie auf das tagliche

Leben

PROM-CDH, deutsche Fassung (Fassung 1, 2023)

Dieser Fragebogen befasst sich mit Beschwerden und Auswirkungen von Narkolepsie und idiopathischer Hypersomnie. Sie
kénnen den Fragebogen auch ausfiillen, wenn bei lhnen noch keine Diagnose gestellt wurde. Mithilfe der Fragen mdchten
wir gerne mehr darliber wissen, wie es lhnen im taglichen Leben geht. Wir bitten Sie anzugeben, wie oft eine Aussage auf
Sie zutrifft.

Die folgenden Fragen befassen sich mit der Auswirkung von Narkolepsie und
idiopathischer Hypersomnie auf das tagliche Leben.

Geben Sie bitte an, wie oft diese Aussagen in den letzten vier Wochen aufgrund
lhrer Erkrankung auf Sie zutrafen.
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Ich kann bei der Arbeit / dem Studium / in der Schule oder bei sonstigen
Beschaftigungen nicht die Aufmerkskambheit halten.

Ich empfinde es als lastig, dass ich mich mit etwas beschaftigen muss (mit
einem kleinen Gegenstand fummeln, auf etwas kauen), um tagsiber in
eintonigen Situationen nicht einzuschlafen.

Es belastet mich, dass ich nach dem Schlafen (nachtlich oder nach einem
Nickerchen tagstiber) eine Zeit lang nicht so funktioniere wie in vollstandig
wachem Zustand (ich bin z. B. benommen, ungeschickt, verwirrt oder habe
Gedachtnisprobleme).

Es gelingt mir nicht, mein tagliches Leben entsprechend anzupassen (z. B. mit
einem Nickerchen-Schema oder genug ausruhen/schlafen, wenn ich das
Bediirfnis danach habe).

Ich empfinde es als lastig, tagstiber ein Nickerchen machen zu missen.

Ich bin im taglichen Leben von anderen abhangig.

Ich schame mich fiir meine Beschwerden (z. B. haufiges Gahnen in sozialen
Situationen, spontanes Einschlafen oder Kataplexie) und deshalb mache ich
nicht alles, was ich gerne machen wiirde.

Meine taglichen Essgewohnheiten werden durch meine Erkrankung
beeinflusst.

Ich bin mit meinem Kérpergewicht unzufrieden.

Ich habe abends keine ausreichende Energie mehr fiir eine Aktivitat (z. B.
Sport).

Ich kann nicht die Dinge tun, die ich mir im Leben vorgenommen habe (z. B.
soziale Aktivitaten, Verwirklichung von Planen, Reisen usw.).

Ich blicke nicht zuversichtlich in die Zukunft.

Ich denke, dass mein Leben nicht sinnvoll ist.

Ich bin nicht in der Lage (oder traue mich nicht), wegen meiner Beschwerden
Uber langere Zeit selbst Auto zu fahren.

Wegen meiner Beschwerden vermeide ich es so oft wie moglich, 6ffentliche
Verkehrsmittel zu benutzen.

Wegen meiner Beschwerden habe ich Probleme mit intimen Kontakten /
sexuellen Aktivitaten.

Ich weiR nicht genug Gber meine Erkrankung und ihre Behandlung.

Ich bin leicht reizbar / fahre schnell aus der Haut.

Ich fahle mich bedriickt/niedergeschlagen.

Die bevostehende Nacht bereitet mir Sorgen.

Ich habe das Gefiihl, dass meine Beschwerden von meinen Mitmenschen
nicht ernst genommen werden.

Ich habe kein Vertrauen in meinen Korper.

Ich bin negativ gestimmt.

Die folgenden Fragen befassen sich mit Kataplexie (kurzzeitiger Verlust der
Muskelspannung, der von bestimmten Emotionen ausgelost wird).

Leiden Sie unter Kataplexie?
o Ja
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O nicht zutreffend:
Ich brauche mich
nicht selbst zu
beschaftigen

O nicht zutreffend:
Nach dem Schlaf
funktioniere ich
sofort gut

O nicht zutreffend:
Ich brauche keine
Anpassungen (mehr)

O nicht zutreffend:
Ich brauche keine
Nickerchen (mehr)

O nicht zutreffend:
Ich habe niemals
einen Fiihrerschein
gehabt oder ich darf
nicht fahren

O nicht zutreffend

O nicht zutreffend
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Falls o Nein fast fast
ja immer nie
24, Kataplexie beeintrachtigt mein tagliches Leben. 0 0 06 o0 O
25. Ich vermeide bestimmte Emotionen, um einen kataplektischen Anfall zu 0 0 06 o0 O
verhindern.
Erlauterung WERTUNG

e Aufbau Fragebogen:
Der Fragebogen besteht aus insgesamt 23 Items, bei bestehender Kataplexie aus 25 ltems.

o Ausfiillanleitung:
Der Patient gibt bei geschlossenen Fragen an, wie oft die Aussage auf seinen Zustand bzw. seine Situation zutrifft.
Der Patient kann dies auf einer finfstufigen Skala angeben, die von ,fast immer” bis ,fast nie” reicht. Der Zeitraum,
fir den die Auswirkungen und Beschwerden bewertet werden, umfasst vier Wochen.

e Skalenniveau:
Je Iltem wird ordinalskaliert gewertet.

e Wertung:

Die Antworten werden wie folgt gewertet:

fast fast
immer nie
0 O 0 o 0
Wertung 1 2 | 3 4 5

e Subskalen:
Von den 25 Items wurden 20 Items auf fiinf Subskalen verteilt. Die Wertungen werden wie folgt berechnet:
1. Blick auf das Leben:
o Mittelwert der vier Items: 12, 13, 19, 23
2. Energie, Aufmerksamkeit und Aktivitidten:
o Mittelwert der finf Items: 1, 3, 10, 11, 18 (1 x Moglichkeit: nicht zutreffend)
o Wenn bei Item 3, nicht zutreffend” angegeben wurde, gilt der Mittelwert der Ubrigen vier Items.
3. Umgang mit meiner Erkrankung Hypersomnolenz zentralen Ursprungs:
o Mittelwert der sechs Items: 4, 6, 7, 17, 20, 21 (1 x Moglichkeit: nicht zutreffend)
o Falls bei Item 4 , nicht zutreffend” angegeben wurde, zahlt der Mittelwert der Gibrigen fiunf Items.
4. Korperliches Wohlbefinden:
o Mittelwert der drei Items: 8, 9, 22
5. Auswirkung von Kataplexie:
o Mittelwert der zwei Items: 24 und 25
¢ Einzelitems:

Die folgenden Items werden einzeln gewertet und gehoren nicht zu einer Subskala: 2, 5, 14, 15, 16.
Folgende Label konnen angewendet werden:

Item Label
2 Tagesschlafrigkeit
5 Nickerchen
14 | Autofahren
15  Offentliche Verkehrsmittel
16 | Sexuelle Aktivitat

e Auswertung:
o Der Wert reicht von 1 (niedrige Lebensqualitat) bis 5 (hohe Lebensqualitat). Je héher der Wert, desto hoher die
Lebensqualitat in dem betreffenden Bereich.
o Die Einzelitems kénnen sich im Arztgesprach als wertvoll erweisen.
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