LEBENSQUALITAT UND SPATFOLGEN P

THERAPIESTUDIEN DER AKUTEN LYMPHATISCHEN LEUKAMIE DES ERWACHSENEN "

Sehr geehrte Frau Kollegin, sehr geehrter Herr Kollege,
der Ihnen vorliegende Erhebungsbogen gliedert sich in zwei Deckblatter und Folgeblatter.

Deckblatter: Zu Beginn finden Sie mdgliche Spatfolgen oder allgemeine Erkrankungen an
Organen/Organsystemen, die flr Patienten nach einer Chemotherapie und ggf.
Knochenmarktransplantation, gehauft auftreten konnen. Diese Liste wird auf der zweiten Seite
um weitere spezifische Krankheitssyndrome erganzt.

Folgeblatter: Wenn Ihr Patient/lhre Patientin seit Ende der Leukdmiebehandlung in einem der
genannten Organbereiche Auffalligkeiten oder andere Erkrankungssyndrome entwickelt hat,
modchten wir Sie bitten, dies auf den folgenden Seiten 3 bis 8 zu spezifizieren. Dort kbnnen Sie
auch Angaben zum Grad der Erkrankung und Freitextangaben machen sowie das Datum fir
die Diagnosestellung der jeweiligen Erkrankung — soweit es lhnen bekannt ist — nennen. Es
ware auch interessant zu erfahren, ob die Erkrankung bei seinem letzten Besuch bei Ihnen in
der Praxis noch vorlag. Fur solch einen Fall ist das Feld ,andauernd“ zum Ankreuzen
vorgesehen.

Wir werden alle Angaben in unserer Studienzentrale mit den Patientenangaben abgleichen und
mdchten uns bei Rickfragen ggf. telefonisch an Sie wenden.

Bereits jetzt herzlichen Dank fir lhre Mithilfe!

Angaben zum Patienten (Pat-ID, wird von der Studienzentrale vergeben: [ [ 1l 1T 1L 1 1)
Nachname Vorname:

Geburtsdatum heutiges Datum

(TT, MM, JJJJ): P I I A TT,MM, JJdJd): ]

Wann befand sich der Patient
zum letzten Mal zur Untersuchung in lhrer Klinik/Praxis? (TT,MM,JJJJ) e

Erkrankungen nach Ende der Leukdmiebehandlung

bezogen auf folgende Organe/Organsysteme: Ja Nein Weiter mit Nr.
Haut (Mukositis, Erytheme, Xerostomie, etc.) [ ][] | WennJa,dann 1-3
Lunge (Lungenfibrose, Asthma, etc.) 1| | wenn Ja, dann 4-7
Nervensystem (z.B. Neuropathien, Leukenzephalopathie,.. ) 1| | wenn Ja, dann 8-17
Endokrinium (1 | O | Wenn Ja, dann 18-21;22-25
- Infertilitat [ | O | wenn Ja, dann 18-21;22-25
- Schilddrusenerkrankung L] | O | wenn Ja, dann 47 - 48
- Diabetes mellitus HEEN entfallt
- Andere (z.B. Osteoporose, Hormonstatus Geschlechtshormone) | [] | [] | Wenn Ja, dann 18-21;22-25
e neiizens Sngre Laboere 0|0 [ wema,cam  20-2
Herz/Kreislauf (Kardiomyopathie, Hypertonus, etc.) ]| [ | Wenn Ja, dann 29-36
Magen/Darm (Gastritis, Osophagitis, Diarrhd, etc.) 1| | wenn Ja, dann 37 -39
Augen (Katarakt, Konjunktivitis, etc.) 1| | wenn Ja, dann 40- 43
Zahne
wenn Ja, welche Zahnprobleme:
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N | 4
Syndrome Ja Nein Weiter mit Nr.
Alopezie [ ] ][] ]| wannJa, dann 2b
Kognitive Dysfunktion (Gedachtnisstorungen, Merkfahigkeit) | [ ] | [_] | Wenn Ja, dann 11,11b
Personlichkeitsveranderungen
. . Wenn Ja, dann 12
(Angst, Depression, Schlafstérungen) L d
Fatigue (chron. Erschopfung) [ ]| [] | WennJa, dann 45
Sicca-Syndrom (Trockenheit der Haut, Augen, etc.) 1] [ | Wenn Ja, dann 46
Chronische GvHD (Graft versus Host Disease) []1][]]| WennJa, dann 46
Infektionen
i . . Wenn nn 49,4

(Hepatitis B/C, chron. Infektionen innerhalb der letzten 12 M) Hp enn Ja, da 9,490
Osteonekrosen/Asept. Knochennekrosen [ ] ][] ]| WennJa,dann 50
Sekundarmalignome (solide Tumore, Leukadmien, MDS) [ 11 [] | Wenn Ja, dann 44
Chronische Schmerzzustande
wenn Ja, welche:
Allergien
wenn Ja, welche:
Ihre allgemeine klinische Einschéatzung des Patienten
(ECOG Performance-Status-Kriterien)
O normale Aktivitat  (J eingeschrankt bei 0 fahig zu gehen und zur O nur begrenzt zur 0 vollstandig unfahig

wie vor korperlich anstren- vollstandigen Selbstversorgung zur

Erkrankungs- genden Aktivitaten, Selbstversorgung, aber fahig, mehr als 50% Selbstversorgung,

beginn ohne aber fahig zu leichter keinerlei Arbeit méglich; der Tageszeit ans ausschlieBlich

Einschrankung oder sitzender Téatig- mehr als 50% der Bett/Sessel bettlagerig

maoglich keit (z.B. leichte Haus- Tageszeit auRerhalb von gebunden

oder Biroarbeit) Bett/Sessel

Nimmt der Patient/die Patientin regelmaRig Medikamente ein? [ ]JA []NEIN

Wenn JA, welche?

Sonstige Bemerkungen zur gesundheitlichen Situation des Patienten?

Ihre Meinung zur Studie

Halten Sie Untersuchungen zu Lebensqualitat und Spéatfolgen bei Leukamiepatienten fir sinnvoll ?
a1 a2 a3 04 as a6 a7

Uberhaupt nicht Ja, sehr
Kommentar zur Studie:

Name des ausfiillenden Arztes o. des Stellvertreters

Nachname Vorname:
Funktion / O Chefarzt O Oberarzt OAssistenzarzt arPJ

Position O Niedergelassener Arzt O Sonstige:
Name und

Anschrift der

Klinik / Praxis

Telefonnummer:

Wann sind Sie am besten fiir Rickfragen telefonisch zu erreichen?
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HAUT/SCHLEIMHAUT
Mukositis, z.B. der  Datum: ] Mukosa-Erythem [J Fleckférmige Ulzeration oder (7 Konfluierende Ulzeration oder 7] Gewebsnekrose, signifikante
1) Mundschleimhaut | I | Pseudomembranen Pseudomembranen, Blutung Spontanblutung, Lebensbedrohlich
0 andauernd MM J J ohne adaquates Trauma
Haut / Unterhaut Datum: (] Geringes Erythem, (7] MaRiges Erythem, vereinzelt feuchte (] Ausgeprégtes Erythem, (] Tiefe Ulzera, Hamorrhagie oder Nekrose;
A | Epilation, trockene Epitheliolyse . konfluierende feuchte operative Therapie notig
2) 0 andauernd MM J J Desquamation, (< 50%), méaRiges Odem; lokale Therapie  Epitheliolyse (> 50%), starkes
reduzierte notig Odem; intensive lokale
Schweilsekretion Therapie nétig
b Alopezie Datum:
) 0 andauernd lﬁlM_”Tl_Jl
Sonstiges Datum:
3) (z.B. Psoriasis) ]
3 andauernd MM JJ
LUNGE
Dyspnoe Datum: (] Dyspnoe unter starker [T Dyspnoe unter maRiger Belastung (] Dyspnoe unter leichter (JDyspnoe in Ruhe
4) I Belastung Belastung
0 andauernd MM J J
Lungenfibrose, Datum: (] Minimaler radiologischer (7] Flachige oder bibasiléare Veranderungen 7] Verdichtete oder groRflachige (7] Geschéatzter fibrotischer Lungenanteil
restr. I Befund (oder flachige mit radiologisch geschatztem fibrotischem Infiltrate /Konsolidierungen mit 275%; Bienenwabenmuster
Lungenerkrankung MM J J oder bibasilare Lungenanteil < 25 — <50% radiologisch geschéatztem
5 Veranderungen) mit fibrotischem Lungenanteil 50 —
) radiologisch <75%
geschatztem
J andauernd fibrotischem
Lungenanteil < 25%
Interstitielle Datum: Labor
5b) Pneumonitis [ | (z. B. Verdacht auf Aspergillus Infekt) oder CT-Befund:
0 andauernd MM JJ
Obstruktive Datum: (7 Chronische obstr. (] Chron. obstr. Bronchitis, mit (JLungenemphysem (JChronische Bronchitis, mit asthmat.
5¢) Lungenerkrankung, |—I_Il_|_| Bronchitis, ohne Lungenemphysem Komponenten
Asthma MM J J Lungenemphysem
Lungenfunktion Datum: (790 -75% des ] < 75-50% des Erwartungswerts ] <50-25des (] < 25% des Erwartungswerts
6) 0 andauernd | Erwartungswerts Erwartungswerts
MM J J
Sonstiges: Datum:
7) O andauernd lﬁlM_”Tl_Jl

| Kontakt: Dr. N. Gékbuget; A. Hellenbrecht, K. lhrig, Tel. 069 — 6301 83591/6365, Fax: 069-6301 7463
E-mail: goekbuget@em.uni-frankfurt.de o. ihrig@med.uni-frankfurt.de
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NEUROLOGIE/PSYCHE

Neuropathie Datum: J Asymptomatisch, (7J Symptomatisch, keine Beeintréchtigung 7 Symptomatisch, (7J Lebensbedrohlich, behindernd
8) A and d A | Zufallsbefund des taglichen Lebens Beeintrachtigung des
andauern MMJ J taglichen Lebens
Sensorium Datum: (] \Verlust der tiefen (7] MaRiger objektivierbarer sensibler Verlust, 7] Starker objektivierbarer
9 O | Sehnenreflexe; geringe mafiggradige Parasthesien sensibler Verlust oder
) O andauernd MMJ J Parasthesien Parasthesien mit
FunktionseinbuRen
Motorik Datum: ([ Geringe subjektive () MaRige objektive Schwéache, ohne [J Ausgepréagte objektive () Paralyse
]_O) | Schwache, keine signifikante Funktionseinbuf3en Schwache mit schweren
O andauernd MMJ J FunktionseinbuRen FunktionseinbuRen
Gedachtnisstorun- Datum: [ Gelegentlich und gering () Zeitweilig und gering (ohne Einfluss auf [ Dauerhaft und gering; mit [ Gedéachtnisverlust
11) gen, Merkfahigkeit |W|M_|.|J_\|J_| das tagliche Leben) B__eTinr:réchti%ung des
0 andauernd taglichen Lebens
Kognitive Datum: Zeitweilige Verwirrung, Deutliche Verwirrung, Desorientiertheit Verwirrung, Delirium mit Fremd- oder
g
11b) Funktionen A | Desorientiertheit oder oder Aufmerksamkeitsdefizit, ohne Beeintrachtigung des Selbstgefahrdung, stationarer
MMJ J Aufmerksamkeitsdefizit Beeintrachtigung des taglichen Lebens taglichen Lebens Aufenthalt notwendig
3 andauernd
Angstzustande Datum: [ Gelegentlich und gering () Zeitweilig und gering (ohne Einfluss auf ] Dauerhaft und gering; mit (7 Fremd- oder Selbstgeféahrdung
128_) I I | das tagliche Leben); Medikation Einfluss auf das tagliche
MMJ J Leben
Depressionen Datum: (7 Gelegentlich und gering (7J Zeitweilig und gering (ohne Einfluss auf (7 Dauerhaft und gering; mit (J Fremd- oder Selbstgefahrdung
12b) [ das tagliche Leben); Medikation Einfluss auf das tagliche
MMJ J Leben
Schlafstérungen Datum: (J Gelegentlich und gering (] Zeitweilig und gering (ohne Einfluss auf [ Dauerhaft und gering; mit (7] dauerhaft und massiv
120) Y I | | das tagliche Leben) Einfluss auf das tagliche
MMJ J Leben
Anfalle/Epilepsie Datum: (J Fokal, ohne (7 Fokal, mit Bewusstseinsverlust [J Generalisiert, tonisch- (J Unkontrolliert, mit
13) A and d T | | Bewusstseinsverlust klonisch oder Absenzen Bewusstseinsverlust
andauern MMJ J > 10 Min.
CT/MRT- Datum: J Schwellung ] Odeme ] Atrophie (7 Hygrome

Veranderungen I |
15) J MMJ J

0O andauernd
Leukenzephalo- Datum: (J Bitte naher spezifizieren:
16) | pathie [
MMJ J
Sonstiges: Datum:
17) 3 andauernd |M|I\T|‘|J_\|J_|

| Kontakt: Dr. N. Gékbuget; A. Hellenbrecht, K. lhrig, Tel. 069 — 6301 83591/6365, Fax: 069-6301 7463
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-
ENDOKRINOLOGIE (Frauen)
Ovarieninsuffizienz, Datum: (7 Anovulation bei (7 Postmenopause
18) Ovulation I I pramenopausaler Frau
3 andauernd MM J J
Osteoporose Datum: (7 Radiologischer Nachweis (7] Knochendichteverminderung (7] Frakturen; Hohenminderung 7] Behinderung
A | einer Osteoporose oder ( t-score < —2.5); Hohenminderung <2 cm; 22 cm
MM J J Knochendichteminderung antiosteoporotische Therapie erforderlich
19) (t-score —1 bis —2.5)
(Osteopenie) ohne
Hoéhenminderung, keine
Therapie erforderlich
Klimakterische Datum: (] Hitzewallungen [ Nachtschweily
20) Beschwerden I | |
O andauernd MM J J
Sonstiges Datum:
21) | O andauernd [
MM J J
ENDOKRINOLOGIE (Méanner)
Erektionsstérungen  Datum: (J Verminderung der J Verminderung der Erektionsfahigkeit (] Verminderung der Erektionsfahigkeit (H&ufigkeit, Starke der
A | Erektionsfahigkeit (Haufigkeit, Starke der Erektion) Erektion), Erektionshilfen nicht mehr Wirkungsvoll; ggf.
MM J J (Haufigkeit, Starke der med. Erektionshilfen notwendig Indikation fur Penisprothese
22) Erektion)
med. Erektionshilfen nicht
3 andauernd notwendig
Spermienqualitat / Datum: (J Pathologisch Befund:
23 Spermiogramm I | |
) 0 andauernd MM J J
Hormonstatus, Datum: ] Pathologisch Befund:
(FSH/LH/ |
24) Testosteron) MM J J
3 andauernd
Sonstiges: Datum:
25) 3 andauernd !\A_|\|/|_\|J|_J_|

| Kontakt: Dr. N. Gékbuget; A. Hellenbrecht, K. lhrig, Tel. 069 — 6301 83591/6365, Fax: 069-6301 7463
E-mail: goekbuget@em.uni-frankfurt.de o. ihrig@med.uni-frankfurt.de
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NIERE/LEBER

Niereninsuffizienz, Datum: (] Stadium der vollen (7] Stadium der kompensierten Retention: (7] Stadium der dekompensierten [JTerminalstadium: Urémie, u.a.
26) erhohte | Kompensation: eingeschrankte beginnende Retention harnpflichtiger Retention: Prauramie haufig mit Lungenédem
Retentionswerte MM J J Nierenleistungsbreite Substanzen, Azotamie
Leberdysfunktion, Datum: Welche: Befund:
27 erhohte T (z. B. Fettleber)
) Transaminasen MM JJ
O andauernd
Sonstiges: Datum:
28) ’ L]
3 andauernd MM J J
HERZz/KREISLAUF
Kardiomyopathie Datum: (] Asymptomatisch, keine () Asymptomatisch, Therapie erforderlich 7 Symptomatische (JRefraktére Herzinsuffizienz,
I | Therapie erforderlich Herzinsuffizienz, die auf Therapie  kaum zu kontrollieren,
29) MM J J anspricht Intervention wie ventricular
assist device oder Herztrans-
plantation erforderlich
Ischamie, Angina  Datum: (] Asymptomatische arterielle (7 Asymptomatisch, in Untersuchung (] Symptomatisch, in Untersuchung (7] Akuter Myokardinfarkt
30) pectoris, Infarkt I I Stenose ohne Ischamie Verda(;ht auf Ischamie, stabile Angina Ischémie. naghgeyviesen, .
MM J J pectoris Intervention indiziert, Instabile
Angina pectoris
Herzinsuffizienz Datum: () Herzerkrankung ohne () Herzerkrankung mit leichter Einschrankung (7] Herzerkrankung mit héher- () Herzerkrankung mit
I korperliche Limitation. Alltagliche  der korperlichen Leistungsfahigkeit. Keine gradiger Einschrankung der Beschwerden bei allen
MM J J kodrperliche Belastung verursacht  Beschwerden in Ruhe. Alltagliche korperlichen Leistungsfahigkeit korperlichen Aktivitdten und
31 keine inadaquate Erschopfung, korperliche Belastung verursacht bei gewohnter Tatigkeit. Keine in Ruhe, Bettlagrigkeit.
) Rhythmusstérungen, Luftnot Erschopfung, Rhythmusstoérungen, Luftnot Beschwerden in Ruhe. Geringe
oder Angina pectoris. oder Angina pectoris. korperliche Belastung verursacht
Erschopfung, Rhythmusstorun-
gen, Luftnot oder A. pectoris.
Ejektionsfraktion, Datum: (] < 20% reduzierte (] 20 - 40% reduzierte linksventrikulare (] > 40% reduzierte
linksventr. I | linksventrikulare Herzauswurfleistung in Ruhe (maRige linksventrikulare
32) Dysfunktion MM J J Herzauswurfleistung in Ruhe Verminderung) Herzauswurfleistung in Ruhe
(geringe Verminderung) (deutliche Verminderung)
Kardiale Dyspnoe Datum: CINYHA | CJNYHA (J NYHAII (J NYHA IV
I
33) 3 andauernd MM J J
Herzrhythums- Datum: (J Asymptomatisch, nicht (J Symptomatisch, nicht (J Symptomatisch, kausale (JLebensbedrohlich (z.B.
34) stérungen im EKG I | behandlungsbedirftig behandlungsbedurftig Behandlung erforderlich Arrhythmie mit CHF,
0 andauernd MM J J Hypotension, Schock)
Hypertonie (mmHg) Datum: ] syst. 130 - 139 (] syst. 140 — 159 ] syst. 160 -179 (] syst. > 180
35) | diast. 85 - 89 diast. 90 - 99 diast. 100 - 109 diast. >110
3 andauernd MM J J
Sonstiges: Datum:
I
36) 3 andauernd MM J J

Initialen d. Patienten:
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MAGEN / DARM

37) Gastritis / Ulcus Datum: (7 Asymptomatisch, lediglich (7] Symptomatisch, beeintrachtigte (7] Symptomatisch, schwer (] Lebensbedrohliche
I radiologischer oder Magenfunktion (z.B. Kalorien und beeintrachtigte Magenfunktion Konsequenzen
0 andauernd MM J J endoskopischer Befund Flussigkeitsaufnahme) i.v. (z.B. Kalorien und
Substitution notwendig < 24 h. Flissigkeitsaufnahme) i.v.
Substitution, Sondenernahrung
0. parenterale Erndhrung
notwendig >= 24h
Kolitis Datum: (] Asymptomatisch, nur als (7 Bauchschmerzen, Mucus oder Blut  [[J Bauchschmerzen, Fieber, (] Lebensbedrohliche
38 I | histopathologischer oder im Stuhl Anderung der Konsequenzen (z.B.
) 0O andauernd MM J J radiologischer Befund Stuhlgewohnheiten mit lleus, Perforation, Blutung, Ischamie,
Peritoneale Symptomatik Nekrose, Toxisches Megakolon)
Sonstiges: Datum:
39) 0 andauernd lﬁlM_“lel
AUGEN
Sehvermégen Datum: (] Gering vermindert (] MéaRig vermindert (7] Symptomatischer subtotaler 7] (Uni- / bilaterale) Erblindung
40) ] Sehverlust
MM J J
Konjunktivitis / Datum: (] Geringes Erythem, Chemosis oder [J MéaRiges Erythem, Chemosis oder [7] Starke Keratitis mit Kornea-
Keratitis I | Konjunktivitis mit / ohne Konjunktivitis mit / ohne Keratitis, Ulzeration oder Sichttribung;
41) 7 andauernd MM J J Sklerainjektion; starkes Iritis mit Photophobie; Steroide oder objektiver Visusverlust; akutes
"Augentranen"; keine Steroide oder  Antibiotika nétig Glaukom, Panophthalimitis
Antibiotika
Katarakt Datum: (] Asymptomatisch, Zufallsbefund (7] Symptomatisch mit moderatem (] Symptomatisch mit deutlichem
I | Visusverlust (20/40 oder besser) Visusverlust (schlechter als
42) MM J J Sehverlust mit Brille korrigierbar 20/40)
Operative Intervention
notwendig (Katarakt-OP)
Sonstiges: Datum:
43) 3 andauernd lﬁlM_“lel

Initialen d. Patienten: |__||__|
vV N
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ERKRANKUNGSSYNDROME/ANDERE AUFFALLIGKEITEN

Sekundarmalignome Datum: (JFolgende / Befund:
44) L
MMJ J
Fatigue Datum: [ Geringfiigig mehr als normal (] Mittelgradig oder leichte (] Schweres Fatigue-Syndrom mit (7] Stérkste Beeintrachtigung
45) A | Beeintrachtigung des taglichen Beeintrachtigung des taglichen
0 andauernd MMJ J Lebens Lebens
Chronische GVHD Datum: ] Ja, mit folgender (JSicca-Syndrom = Haut-, Schleimhauttrockenheit [JSonstiges:
nach SZT !\/I_I\lll_J”_Jl_l Organbeteiligung: (IMagen/Darm = Ubelkeit, Erbrechen, Durchfalle
46) I:lLunge
EILeber
Schilddrise Datum: [JAsymptomatisch, keine (] Symptomatisch, keine Beein- (] Beeintrachtigung des taglichen (JLebensbedrohliche
47 Hyperthyreose T | | Behandlung notwendig trachtigung des taglichen Lebens, Lebens, Stationarer Aufenthalt Konsequenzen,
) 3 andauernd MM J J Suppressionstherapie notwendig notwendig Thyreotoxikose / Myxddem,
Koma
Schilddrise Datum: (JAsymptomatisch, keine (7 Symptomatisch, keine (7] Beeintrachtigung des taglichen (JLebensbedrohliche
48 Hypothyreose A | Behandlung notwendig Beeintrachtigung des taglichen Lebens, Stationarer Aufenthalt Konsequenzen,
) J andauernd MM J J Lebens, Substitutionstherapie notwendig Thyreotoxikose / Myxédem,
notwendig Koma
Infektion (innerhalb der Datum: (] Lokalisiert, lokale Intervention (7] Orale Antibiose notwendig (7] i.v. Antibiotika / Antimykotika oder (7] Lebensbedrohliche
49 letzten 12 Monate) A | erforderlich, keine Antibiose antivirale Therapie erforderlich, Konsequenzen, Septischer
) 7 andauernd M J J interventionelle radiologische oder Schock, Hypotension,
chirurgische Intervention notwendig Azidose, Nekrose
Wenn Ja, welche Infektionen:
49b) | z.B. Hepatitis B, Hepatitis C, Herpes Zoster
Osteonekrose/Asept. Datum: (J Asymptomatisch, Zufallsbefund (7] Symptomatisch, leichte (7 Symptomtisch mit Einschrankung (7] Symptomatisch,
50) Knochennekrose I I Funktionseinschrankung, keine des taglichen Lebens Behinderung
MM J J Einschrankung des taglichen Lebens
Sonstiges: Datum:
51) O andauernd L/|_|\|/|_!J|_\|J_|

Initialen d. Patienten: |__||__|
vV N

Kontakt: Dr. N. Gékbuget; A. Hellenbrecht, K. lhrig, Tel. 069 — 6301 83591/6365, Fax: 069-6301 7463
E-mail: goekbuget@em.uni-frankfurt.de o. ihrig@med.uni-frankfurt.de

Geburtsjahr: ] Y I
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