Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Q1 61 responses

Welche Form der Porphyrie hast du?

SurveyMonkey

AIP (Akute 81.97%
intermittierende Porphyrie) R

HCP (Hereditére
Koproporphyrie)

PV (Porphyria Variegata) . 6.56%

Doss-Porphyrie/ ALAD-
phyrie/ I1.64%

9.84%

Porphyrie

Ich teste diese Umfrage

0,
gerade nur 0%

Ich habe keine der

. 0%
vorgenannten Varianten

0% 10% 20% 30% 40%

Answer Choices

@ AP (Akute intermittierende Porphyrie)
HCP (Hereditare Koproporphyrie)

@ PV (Porphyria Variegata)

@ Doss-Porphyrie/ ALAD-Porphyrie

@ (ch teste diese Umfrage gerade nur

@ Ich habe keine der vorgenannten Varianten

Total

1/24

50% 60%

Percentage

81.97%
9.84%
6.56%
1.64%
0%

0%

70% 80% 90%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Q2 61responses

Welches Geschlecht hast du?

mannlich - 9.84%

divers 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%
Answer Choices Percentage Responses
@ veiblich 90.16% 55
@ nminnlich 9.84% 6
divers 0% 0
Total 61
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Q3 61 responses

Wie alt bist du?

0-10Jahre 0%

11-20 Jahre 0%

71-80Jahre 0%
81-90 Jahre . 1.64%
0% 10% 20% 30%

Answer Choices Percentage Responses

@® 0-10Jahre 0% 0

@ 11-20 Jahre 0% 0

@ 21-30 Jahre 9.84% 6

@ 31-40 Jahre 19.67% 12

@ 41-50 Jahre 24.59% 15

@ 51-60Jahre 21.31% 13

@® 61-70 Jahre 22.95% 14

Total 61
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Answer Choices
71 - 80 Jahre

@ 31-90Jahre

Total

Percentage
0%

1.64%

4/24

SurveyMonkey
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Q4  Glresponses

Welche von den genannten Symptomen hast oder hattest du schon mal? (auch
wenn sie evtl. durch die Behandlung mit Givlaari weggegangen oder besser
geworden sind).Die meisten der folgenden Symptome wurden von dem
amerikanischen Arzt Steven Rochlitz (leider schon verstorben) der Porphyrie
zugeordnet, ferner auch Erkrankungen, die er mit der Porphyrie in Verbindung
sieht. Die Symptome wurden im Laufe der Umfrage durch Hinweise der Patienten
erganzt.

Bauchschmerzen 96+72%

Schlaflosigkeit /
Einschlafstorung /
Durchschlafstorung

75.41%

Erschépfung 75.41%

Schmerzen in Extremitaten
(wie Arme, Beine, Hiande,
FiiBe)

75.41%

Miidigkeit 73.77%

Unvertréaglichkeit von

0,
Medikamenten 67.21%

Allgemeine Schwiache 65.57%

Verstopfung 63.93%

Riickenschmerzen 63.93%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Gliederschmerzen

HeiBhunger/ Verlangen
nach Kohlenhydraten /
Zucker

Konzentrationsschwiche

Unvertraglichkeit von
Alkohol

Dunkler oder rotlicher
Urin, insbesondere nach
Lichtexposition

Muskelschwiche

Unvertraglichkeit von
Stress

Ubelkeit

Gliederschwiche

(Kraftlosigkeit in Armen

und Beinen)

Magenschmerzen

Reizbarkeit

Bldhungen

Unruhe

63.93%

60.66%

60.66%

57.38%

57.38%

57.38%

55.74%

55.74%

o
b
3
B
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52.46%

49.18%

49.18%

45.9%

SurveyMonkey



Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Depressionen

Angst

Kribbeln (Parasthesien)

Missempfindungen

neurologische Ausfille

(Verlust von

Korperfunktionen)

Bluthochdruck

Schwindel

Erbrechen

Kopfschmerzen

im Schub: Unfahigkeit zu
Essen

Lahmungen

Taubheitsgefiihl

7124

45.9%

44.26%

44.26%

44.26%

42.62%

40.98%

40.98%

40.98%

40.98%

39.34%

39.34%

39.34%

SurveyMonkey



Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

schneller Herzschlag

Sehstorungen (z.B.
verminderte Sehschirfe,
Gesichtsfeldeinschrankungen,
Hornh...

Schmerzen liberall

Nackenschmerzen

Im Schub: Schmerzen bei
jeder Beriihrung

Steife Gelenke

Trockene Haut

Verwirrtheit

Durchfall

Im Schub: Reiziiberflutung

trockene Augen

Vermehrte Schwitzen oder
Unfahigkeit zu Schwitzen

37.7%

36.07%

36.07%

36.07%

34.43%

34.43%

34.43%

34.43%

34.43%

32.79%

32.79%

32.79%

8/24

SurveyMonkey



Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Flankenschmerzen

Ohrenrauschen/
Ohrenpiepen

Unvertréaglichkeit von div.
Lebensmitteln

Hitzegefiihl

AufstofB3en

Juckreiz

Fingersteifigkeit

Panik

Krampfanfille/ Krampfe

Brennende Schmerzen

Hautprobleme

Herzklopfen

allergische Reaktionen

32.79%

3115%

3115%

3115%

3115%

3115%

29.51%

27.87%

27.87%

27.87%

26.23%

26.23%

26.23%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Halluzinationen

Nieren-/ Blasenprobleme
(Schwierigkeiten beim
Wasserlassen,
Schwierigkeiten z...

Unvertraglichkeit von Larm
/ lauten Gerduschen

Unvertréaglichkeit von
Anidsthesien

Frauen: Pramenstruelles
Syndrom (PMS)

Brainfog

Schilddriisenprobleme

Unvertraglichkeit von
Krautern

Zittern

Reizdarmsyndrom

Polyneuropathie
(Erkrankung des

peripheren
Nervensystems)

Hautausschlage

21.31%

21.31%

26.23%

24.59%

24.59%

24.59%

24.59%

22.95%

22.95%

22.95%

22.95%

22.95%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Hyponatridmie (niedriges

0,
Natrium im Blut) 21.31%

Unvertraglichkeit von Kalte 21.31%

Brustschmerzen,
21.31%
Herzschmerzen
Ubergewicht 19.67%
schlechte Wundheilung 19.67%
Sonnen- /

Lichtunvertraglichkeit 19.67%

Unvertraglichkeit von

0,
Zigarettenrauch 19.67%

Reaktion auf/
Unvertraglichkeit von die
Pille/ Spirale

19.67%

Hysterie (nervise

Uberregtheit) 19.67%

Atemprobleme 19.67%

Stiche unter dem rechten

0,
Rippenbogen 18.03%

Schwellungen (z.B. im

0,
Gesicht) 18.03%

Pusteln/ Blasen auf der
o 18.03%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Haut

Hypokalidmie (niedriges
Kalium im Blut)

Verlust von
Sinnesempfindungen/
Sensibilitdtsstorung
(verminderte oder vollst...

brennende Hiiften

Unvertraglichkeit von Licht

Unvertréaglichkeit von Hitze

Palpitationen (bewusste
Wahrnehmung des eigenen
Herzschlags, spiirbar z.B.
in..

Vagusnervprobleme

Fibromyalgie

Verédnderung der
Pigmentierung und/oder
Hautfarbe

schnell verletzbare/
zerbrechliche Haut

Unvertraglichkeit von
Koffein

psychiatrische
Symptomatik

18.03%

18.03%

16.39%

16.39%

16.39%

14.75%

14.75%

14.75%

14.75%

14.75%

14.75%

14.75%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Untergewicht

schnelle Narbenbildung

Atemnot

Atemlahmung

Unvertraglichkeit von
Kosmetika

Sonstiges (bitte angeben)

Hautrétungen

leicht erhdhte
Korpertemperatur

Schmerzen beim oder nach
dem Sex

Amalgam-Fiillungen Zdhne

Allergie auf div.
Lebensmittel

Laktoseinteroleranz

Schwierigkeiten beim

1311%

1311%

1311%

1311%

11.48%

11.48%

11.48%

11.48%

9.84%

9.84%

9.84%

9.84%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Kauen, Schluck;n und/oder
Sprechen

Paranoia
(Verfolgungswahn,
Misstrauen)

Zuckungen

Unvertréaglichkeit von
Salben

Bulimie (Ess-Brech-Sucht)

Glutenunvertraglichkeit

Histaminintoleranz

Unvertraglichkeit von
Duftstoffen

Epileptische Anfille

Sorbitunvertraglichkeit

Fruktoseintoleranz

Psoriasis/ Schuppenflechte

Unvertraglichkeit von
Vitaminen/ Mineralstoffen

9.84%

9.84%

9.84%

8.2%

8.2%

8.2%

8.2%

8.2%

8.2%

6.56%

6.56%

6.56%

6.56%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Unvertraglichkeit von
Pestizide

Reaktion auf/
Unvertraglichkeit von
Progesteron

Schizophrenie (Verlust des
Bezuges zur Realitét)

Anorexie (Magersucht)

Candida

Unvertréaglichkeit von
Elektrosmog/ Strahlung
(WLAN, Handy etc.)

Unvertréaglichkeit von
Chemikalien

manisch-depressive
Erkrankungen

Frauen: Unvertraglichkeit
von Sperma beim Sex

Bulbéarparalyse
(Stérung/Schwiche von
Zungen-, Gaumen-Schluck-
und Kehlkopfmus...

Blutkrankheiten: Anamie

MCS (Multiple Chemikalien
Sensitivitéat)

e

6.56%

6.56%

4.92%

4.92%

4.92%

4.92%

4.92%

3.28%

3.28%

3.28%

3.28%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen

Borreliose/ Lymne

HPU/ KPU
(Hamopyrrollaktamurie)

Herzerkrankung

Diabetes

Immunschwiéche (nicht
HIV)

Unvertréaglichkeit von
Benzingeruch

Tics / Zwangsstorungen
(z.B. Standiges Blinzeln,
haufiges Rauspern,
unwillkiir...

Alkoholismus

Hyperaktivitadt (besonders
bei Kindern)

Hiatushernie-Syndrom
(Zwerchfellbruch)

Anaphylaxie/ allergischer
Schock

MCAS
(Mastzellaktivierungssyndrom)

Asthma

I 3.28%

3.28%
3.28%
3.28%
3.28%
3.28%

3.28%

I 1.64%
I 1.64%
I 1.64%
I 1.64%

1.64%

I 1.64%
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Erosionen (Defekt auf der
. 1.64%
oberen Hautschicht)

Unvertréaglichkeit von

0,
Farben 1.64%

Herzdegeneration 0%
Drogenkonsum 0%
Zoliakie 0%
Nebennierenprobleme 0%
Alzheimer 0%

Glukoseintoleranz 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  10...
Answer Choices Percentage Responses
@ Bauchschmerzen 96.72% 59
@ schlaflosigkeit / Einschlafstérung / Durchschlafstérung 75.41% 46
Erschopfung 75.41% 46
@ Schmerzen in Extremitdten (wie Arme, Beine, Hande, FiiB3e) 75.41% 46
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
@ Midigkeit 73.77% 45
@ Uunvertriglichkeit von Medikamenten 67.21% 41
@ Allgemeine Schwiche 65.57% 40
@ Verstopfung 63.93% 39
@ Riickenschmerzen 63.93% 39

Gliederschmerzen 63.93% 39
HeiBhunger/ Verlangen nach Kohlenhydraten / Zucker 60.66% 37
@ Konzentrationsschwiche 60.66% 37
@ unvertriglichkeit von Alkohol 57.38% 35
Dunkler oder rotlicher Urin, insbesondere nach Lichtexposition 57.38% 35
@ Muskelschwiche 57.38% 35
@ unvertriglichkeit von Stress 55.74% 34
Ubelkeit 55.74% 34
@ Gliederschwiche (Kraftlosigkeit in Armen und Beinen) 54.10% 33
Magenschmerzen 52.46% 32
@ Reizbarkeit 49.18% 30
@ Blihungen 49.18% 30
@ Unruhe 45.90% 28
@ Depressionen 45.90% 28
@ Angst 44.26% 27
@ Kribbeln (Paristhesien) 44.26% 27
@ Missempfindungen 44.26% 27
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
neurologische Ausfalle (Verlust von Kérperfunktionen) 42.62% 26
@ Bluthochdruck 40.98% 25
@ schwindel 40.98% 25
@ Erbrechen 40.98% 25
@ Kopfschmerzen 40.98% 25
@ im Schub: Unfihigkeit zu Essen 39.34% 24
Lahmungen 39.34% 24
@ Taubheitsgefiihl 39.34% 24
@ schneller Herzschlag 37.70% 23
Sehstorungen (z.B. verminderte Sehschirfe, Gesichtsfeldeinschrankungen,
Hornhautverkrimmung, Augenflimmern oder Doppelbilder) 36.07% >
@ schmerzen iiberall 36.07% 22
@ Nackenschmerzen 36.07% 22
@ m Schub: Schmerzen bei jeder Beriihrung 34.43% 21
@ Ssteife Gelenke 34.43% 21
Trockene Haut 34.43% 21
@ Verwirrtheit 34.43% 21
@ Durchfall 34.43% 21
Im Schub: Reiziiberflutung 32.79% 20
@ trockene Augen 32.79% 20
Vermehrte Schwitzen oder Unfdhigkeit zu Schwitzen 32.79% 20
@ rlankenschmerzen 32.79% 20
@ Ohrenrauschen/ Ohrenpiepen 31.15% 19
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
@ Unvertriglichkeit von div. Lebensmitteln 31.15% 19
@ Hitzegefiihl 31.15% 19
@ AufstoBen 31.15% 19
® Juckreiz O 31.15% 19

Fingersteifigkeit 29.51% 18
Panik 27.87% 17
@ Krampfanfille/ Krampfe 27.87% 17
Brennende Schmerzen 27.87% 17
@ Hautprobleme 26.23% 16
Herzklopfen 26.23% 16
@ -llergische Reaktionen 26.23% 16
@ Halluzinationen 26.23% 16
Nieren-/ Blasenprobleme (Schwierigkeiten beim Wasserlassen, Schwierigkeiten zu
o 24.59% 15
Halten)
Unvertraglichkeit von Larm / lauten Gerduschen 24.59% 15
@ Unvertriglichkeit von Anisthesien 24.59% 15
Frauen: Pramenstruelles Syndrom (PMS) 24.59% 15
Brainfog 22.95% 14
@ schilddriisenprobleme 22.95% 14
Unvertraglichkeit von Krautern 22.95% 14
Zittern 22.95% 14
Reizdarmsyndrom 22.95% 14
@ Polyneuropathie (Erkrankung des peripheren Nervensystems) 21.31% 13
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
@ Hautausschlige 21.31% 13
@ Hyponatridmie (niedriges Natrium im Blut) 21.31% 13
@ Unvertraglichkeit von Kilte 21.31% 13
@ Brustschmerzen, Herzschmerzen 21.31% 13
@ Ubergewicht 19.67% 12
@ schlechte Wundheilung 19.67% 12

Sonnen- / Lichtunvertraglichkeit 19.67% 12
Unvertraglichkeit von Zigarettenrauch 19.67% 12
@ Reaktion auf/ Unvertriaglichkeit von die Pille/ Spirale 19.67% 12
@ Hysterie (nervése Uberregtheit) 19.67% 12
Atemprobleme 19.67% 12
@ stiche unter dem rechten Rippenbogen 18.03% i
@ schwellungen (z.B. im Gesicht) 18.03% gl
@ rusteln/ Blasen auf der Haut 18.03% 1
@ Hypokaliamie (niedriges Kalium im Blut) 18.03% Ll

Verlust von Sinnesempfindungen/ Sensibilitdtsstorung (verminderte oder
@ olistindig aufgehobene Vermégen, Reize wie Beriihrung, Temperatur, Schmerz 18.03% n

oder Vibration auf der Haut oder in den Organen wahrzunehmen)

brennende Hiiften 16.39% 10
@ unvertraglichkeit von Licht 16.39% 10
@ Uunvertriglichkeit von Hitze 16.39% 10
Palpitationen (bewusste Wahrnehmung des eigenen Herzschlags, spirbar z.B. in
o . 14.75% 9
Bauch, Kiefer oder Ohren)
@ Vagusnervprobleme 14.75% 9
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
@ ribromyalgie 14.75% 9
Verdnderung der Pigmentierung und/oder Hautfarbe 14.75% 9
@ schnell verletzbare/ zerbrechliche Haut 14.75% 9
Unvertraglichkeit von Koffein 14.75% 9
psychiatrische Symptomatik 14.75% 9
@ untergewicht 13.11% 8
@ schnelle Narbenbildung 13.11% 8
@ Atemnot 13.11% 8
@ Atemlihmung 13.11% 8
@ Unvertriglichkeit von Kosmetika 1.48% 7
Sonstiges (bitte angeben) 11.48% 7
Hautrétungen 11.48% 7
leicht erh6hte Kérpertemperatur 11.48% 7
@ Schmerzen beim oder nach dem Sex 9.84% 6
Amalgam-Fillungen Zihne 9.84% 6
@ Allergie auf div. Lebensmittel 9.84% 6
@ Laktoseinteroleranz 9.84% 6
@ Schwierigkeiten beim Kauen, Schlucken und/oder Sprechen 9.84% 6
@ Paranoia (Verfolgungswahn, Misstrauen) 9.84% 6
@® Zuckungen 9.84% 6
Unvertraglichkeit von Salben 8.20% 5
@ Bulimie (Ess-Brech-Sucht) 8.20% 5
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
@ Glutenunvertraglichkeit 8.20% 5
Histaminintoleranz 8.20% 5
@ unvertriglichkeit von Duftstoffen 8.20% 5
@ cEpileptische Anfille 8.20% 5
@ sorbitunvertriglichkeit 6.56% 4
Fruktoseintoleranz 6.56% 4
@ Psoriasis/ Schuppenflechte 6.56% 4
@ Unvertriglichkeit von Vitaminen/ Mineralstoffen 6.56% 4
@ unvertraglichkeit von Pestizide 6.56% 4
Reaktion auf/ Unvertraglichkeit von Progesteron 6.56% 4
@ Sschizophrenie (Verlust des Bezuges zur Realitit) 6.56% 4
Anorexie (Magersucht) 4.92% 3
Candida 4.92% 3
Unvertraglichkeit von Elektrosmog/ Strahlung (WLAN, Handy etc.) 4.92% 3
@ Unvertriglichkeit von Chemikalien 4.92% 3
@ manisch-depressive Erkrankungen 4.92% 3
@ Frauen: Unvertriglichkeit von Sperma beim Sex 3.28% 2
Bulbéarparalyse (Stérung/Schwéche von Zungen-, Gaumen-Schluck- und
o 3.28% 2
Kehlkopfmuskulatur)
@ Blutkrankheiten: Aniamie 3.28% 2
MCS (Multiple Chemikalien Sensitivitét) 3.28% 2
@ Borreliose/ Lymne 3.28% 2
@ HPU/ KPU (Hamopyrrollaktamurie) 3.28% 2
Total 2281
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Umfrage zu Porphyrie-Symptomen SurveyMonkey

Answer Choices Percentage Responses
@ Herzerkrankung 3.28% 2
@ Diabetes 3.28% 2
@ mmunschwiche (nicht HIV) 3.28% 2
@ Uunvertriglichkeit von Benzingeruch 3.28% 2

Tics / Zwangsstoérungen (z.B. Standiges Blinzeln, hdufiges Rauspern,
® 3.28% 2
unwillkiirliche Bewegungen)
@ Alkoholismus 1.64% 1
@ Hyperaktivitit (besonders bei Kindern) 1.64% 1
@ Hiatushernie-Syndrom (Zwerchfellbruch) 1.64% 1
@ Anaphylaxie/ allergischer Schock 1.64% 1
MCAS (Mastzellaktivierungssyndrom) 1.64% 1
@® Asthma 1.64% 1
@ Erosionen (Defekt auf der oberen Hautschicht) 1.64% 1
Unvertréglichkeit von Farben 1.64% 1
Herzdegeneration 0% 0
@ Drogenkonsum 0% 0
Z6liakie 0% 0
Nebennierenprobleme 0% 0
@ Alzheimer 0% 0
@ Glukoseintoleranz 0% 0
Total 2281

® 1answers are combined
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