Versorgungssituation von Parkinson -Patienten in

fortgeschrittenem Krankheitsstadium*

Fragebogen fur Patienten

Philipps 2\ Universitdt

Marburg

Name des Patienten:

Addresse:

Geburtsdatum:

Patient ID :

(* dieses Projekt wird unterstiitzt durch das Europe an Joint Program — Neurodegenerative Disease Resear ch)

DIESES DECKBLATT IST AUSSCHLIESSLICH ZUM
VERBLEIB IM BEHANDELNDEN ZENTRUM BESTIMMT






NN

Patient ID

Versorgungssituation bei Park inson -Patienten in

fortgeschrittenem Krankheitsstadium*

Fragebogen flr Patienten

Philipps C@3) Universitat

Marburg

(* dieses Projekt wird unterstitzt durch das Europe an Joint Program — Neurodegenerative Disease Resear  ch)



1 PERSONLICHE DATEN DES PATIENTEN

1.1 Geschlecht

|:| |:| Weiblich

Mannlich

1.2 Geburtsdatum

.19 (Monat.Jahr)

1.3 Familienstand

|:| verheiratet/Lebensgemeinschaft
|:| geschieden/getrennt lebend

[ ] alleinstehend

[ ] verwitwet

1.4  Welchen Schulabschluss haben Sie (bitte geben S ie nur den am ehesten Zutreffenden

an)?

I:| keinen Schulabschluss
|:| Volksschul-/Hauptschulabschluss
|:| Realschulabschluss/Mittlere Reife
|:| Fachhochschulreife

|:| Allgemeine Hochschulreife/Abitur
|:| anderer Schulabschluss:

1.5 Welche Berufsausbildung haben Sie abgeschlossen (bitte geben Sie nur die am ehesten

Zutreffende an)?

[ ] keine Berufsausbildung
|:| Lehre/Berufsausbildung (z.B. zum Gesellen)
|:| Lehre und anschlieRend Meister

[ ] Hochschulstudium

|:| Hochschulstudium und Promotion

|:| andere Berufsausbildung:




1.6  Wie st ihr derzeitiges Beschaftigungsverhaltni s (bitte kreuzen Sie nur das am ehesten

Zutreffende an)?
|:| Angestellte(r) Vollzeit
|:| Angestellte(r) Teilzeit, Stunden/Woche
[ ] Arbeiter(in) Volizeit
|:| Arbeiter(in) Teilzeit, Stunden/Woche

|:| Selbstéandig

l:l Arbeitsunféhig aufgrund der Parkinson-Erkrankung, seit
|:| Arbeitsunféahig aus anderen Griinden, seit

|:| Arbeitslos aufgrund der Parkinson-Erkrankung, seit

|:| Arbeitslos aus anderen Grinden, seit

|:| Frahrentner aufgrund der Parkinson-Erkrankung, seit
|:| Frihrentner aus anderen Grunden, seit

|:| Altersrentner/Pensionar, seit

|:| keine Angabe

1.7 Sind Sie wahrend der letzten 3 Monate _ aufgrund der Parkinson-Erkrankung der Arbeit

ferngeblieben?

WICHTIG: Wenn Sie stationar in einem Akutkrankenhaus behandelt wurden oder zur Kur, z. B.
in einer stationaren Rehabilitationsklinik waren, bitte zahlen sie diese Tage nicht dazu!

I:| Nein

[ ]oa Anzahl der Tage: * in 3 Monaten

Wichtig: * Bitte berlicksichtigen Sie auch einzelne Stunden wie folgt:

z.B. 4 Stunden = 0,5 Arbeitstage

|:| Keine Angabe



1.8 Mussten Sie lhre Arbeitssituation aufgrund der Parkinson-Erkrankung wahrend der

letzten 3 Monate verandern?

l:l Nein

[ ]Ja, ich musste aufhéren zu arbeiten

|:| Ja, ich musste einen anderen Job annehmen
|:| Ja, ich musste meine Arbeitszeit von __ Stunden/Woche auf __ Stunden/Woche reduzieren,
seit LTI
M M J ]
|:| Ja, ich musste einen anderen Job annehmen und meine Arbeitszeit von __ Stunden/Woche auf

__ Stunden/Woche reduzieren, seit D |:| D |:|
M M J J

[ ] Ja, ich musste mich einer Umschulung unterziehen

1.9 Welche Art von Krankenversicherung haben Sie? D  ie Frage nach der
Krankenversicherung bezieht sich nur auf Ihre Haupt  versicherung, nicht jedoch auf

Zusatzversicherungen.

D Gesetzliche Krankenversicherung

I:I Private Krankenversicherung

1.10 Sind Sie durch Ihre Pflegeversicherung einer P flegestufe zugeteilt worden?

|:| Nicht pflegebediirftig

|:| Keine Pflegestufe, aber pflegebedirftig
[ ] Pflegestufe 0 seit_ _/__ (MM/JJ)
[ ] Pflegestufe 1 seit_ _/__ (MM/JJ)
[ ] Pflegestufe 2 seit_ _/__ (MM/JJ)
[ | Pflegestufe 3 seit __/__ (MM /JJ)

1.11 Sind Sie von Zuzahlungen befreit (z.B. fir Me dikamente)?

|:| Nein
|:| Ja

1.12 Wird eine monatliche Pauschale fiir Demenzerkra  nkte durch die Pflegeversicherung

gewahrt ?

|:| Nein
[ ]Ja, 100 €/ Monat
[ ]Ja, 200 €/ Monat



2 BEHANDLUNG DER PARKINSON-ERKRANKUNG

2.1  Wann begann die Parkinson-Erkrankung?

DI
J 3 33

2.2 Ist Ihr behandelnder Arzt fir die Parkinson-Erk  rankung ein Allgemeinarzt oder ein

Neurologe?

I:| Allgemeinarzt

|:| Neurologe
[ ] Unbekannt

2.3 Wie haufig haben Sie Ihren behandelnden Arzt wa___hrend der letzten 3 Monate  aufgrund

der Parkinson-Erkrankung aufgesucht?

| Anzahl der Arztbesuche |

|:| |:| Arztbesuche

2.4  Haben Sie in den letzten 3 Monaten _ noch andere Arzte/Spezialisten auRer Ihrem
behandelnden Arzt wegen Ihrer Parkinson-Erkrankung aufgesucht?

| Arzt / Spezialist | Anzahl der Besuche

[ ] Aligemeinmediziner

|:| Neurologe
|:| Psychiater
|:| Geriater
|:| Internist
|:| Urologe

|:| Gynékologe
|:| Hals-Nasen-Ohren-Arzt
|:| Dermatologe
|:| Radiologe
|:| Psychologe
|:| Zahnarzt
|:| Spezialist fur
|:| Spezialist fur
|:| Spezialist fur

[ ] [ ]Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
|:| |:| Besuche
D \:| Besuche
D \:| Besuche
D \:| Besuche
D \:| Besuche
D \:| Besuche



2.5 Haben Sie in den letzten 3 Monaten _ weitere Therapien erhalten?

| Therapie | Anzahl der Behandlungen
[ | Physiotherapie [ ] [ ]Behandlungen
|:| Massage |:| |:| Behandlungen
|:| Ergotherapie/Bechaftigungstherapie |:| |:| Behandlungen
|:| Logopadie |:| |:| Behandlungen
|:| Sonstiges |:| |:| Behandlungen
|:| Sonstiges |:| |:| Behandlungen
|:| Sonstiges |:| |:| Behandlungen

Ambulante Behandlung im Krankenhaus

2.6 Wurden Sie in den letzten 3 Monaten _ ambulant in einem Krankenhaus behandelt (ohne
dort tber Nacht zu bleiben) ?

|:| Nein
|:| Ja Falls "ja", wie oft? mal

Wegen der Parkinson-Erkrankung? Ja |:| Nein |:|

Stationare Behandlung im Krankenhaus

2.7 Wurden Sie wahrend der Ietz_fcen 3 Monate _ als stationarer Patient im Krankenhaus
behandelt (mindestens eine Ubernachtung)?

Falls ja, geben Sie bitte den Grund und die Lange des Krankenhausaufenthaltes an.
Bitte geben Sie ebenfalls die Station an, auf der Sie waren.

Handelte es
Grund des Krankenhausaufenthalts sich um einen Art der Station Lange des
Krankenhaus- (z.B. Innere Abteilung) Kranken-
aufenthalt hausaufenthalts
aufgrund lhrer
Parkinson- Beispiel:
Erkrankung? 10 Tage
Ja Nein
Tage
Tage
Tage

Tage




2.8  Waren Sie innerhalb der letzten 3 Monate _ wegen |hrer Parkinson-Erkrankung in einer
Rehabilitationseinrichtung?

|:| Nein
[:l Ja

Falls "ja", wie viele Tage haben Sie stationdr (mindestens eine Nacht) oder ambulant in einer

Rehabilitationseinrichtung verbracht? Bitte zahlen Sie sowohl den Aufnahmetag als auch den

Entlassungstag als vollen Tag.

| Ambulant | Lange des Aufentha lIts (Tage) |

|:| Tage

| Stationar | Lange des Aufenthalt s (Tage) |

|:| Tage




2.9 Einnahme von verordneten Medikamenten

Bitte erganzen Sie in der nachstehenden Tabelle alle Arzneimittel, die Ihnen wahrend der letzten 3
Monate verschrieben wurden. Bitte tragen Sie jeweils ein Medikament pro Kéastchen ein.

Name des Medikaments

Dosis

Anzahl der

Dauer der Einnahme

(siehe Packung)

Tabletten /

Kapseln
pro Tag

(nehmen Sie das Medikament derzeit noch, kreuzen

Sie bitte "fortlaufend" an, wurde es abgesetzt,

geben Sie bitte das Datum der letzten Einnahme

an)

Einnahme seit:

HiNinIn

Fortlaufend:

[]

Abgesetzt am:

NN

Einnahme seit:

HiNinIn

Fortlaufend:

[]

Abgesetzt am:

NN

Einnahme seit:

NN

Fortlaufend:

[]

Abgesetzt am:

HiNinIn

Einnahme seit:

NN

Fortlaufend:

[]

Abgesetzt am:

HiNinIn

Einnahme seit:

HiNinIn

Fortlaufend:

[]

Abgesetzt am:

HiEinIn

Einnahme seit:

HiNinIn

Fortlaufend:

[]

Abgesetzt am:

HiEinIn




2.10 Haben Sie in den letzten 3 Monaten _ Medikamente zur Behandlung lhrer Parkinson-
Erkrankung ohne Rezept gekauft und eingenommen?

(Gemeint sind Medikamente, die lhnen lhr Arzt nicht verschrieben hat und die Sie selbst bezahlt

haben. Bitte geben Sie alle Substanzen an, auch solche Medikamente wie Vitamine, pflanzliche

Heilmittel usw. die Sie zur Behandlung lhrer Parkinson-Erkrankung _ gekauft haben.)

Name des Medikaments




2.11 Haben Sie innerhalb der letzten 3 Monate _ eines oder mehrere der in der nachfolgenden
Liste aufgefiihrten Hilfsmittel erhalten (Mehrfachan gaben sind mdéglich)?

Falls ,Ja", bitte geben sie die Anzahl der Hilfsmittel und die von Ihnen geleisteten Zuzahlungen an,
sofern Ihnen diese bekannt sind.

Hilfsmittel Anzahl Zuzahlung Zuzahlung unbekannt
in Euro
Gehstitze/Kriicke €

Gehwagen/Rollator

Rollstuhl €
Spezialbett €
Treppenlift

Toilettensitzerhéhung

Inkontinenzeinlagen

O 0O o o o o o o o o
O o o o o o o o o o

Kathetermaterial €
Sonstige €
Sonstige €

|:| Nein, ich habe wahrend der letzten 3 Monate keine Hilfsmittel erhalten



2.12 Hatten Sie wahrend der letzten 3 Monate _ weitere Ausgaben oder finanzielle Belastungen,
die mit dem Fragebogen nicht erhoben wurden?

Bitte erganzen Sie hier diese weiteren Ausgaben (z.B. die Kosten fur hausliche Umbauten, die durch
die Parkinson-Erkrankung erforderlich waren, sowie eventuelle Kommentare.




3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat — EQ-5D mit Vi sueller Analogskala

Bitte geben Sie an, welche Aussagen lhren heutigen Gesundheitszustand am besten
beschreiben, indem Sie ein Kreuz (&) in ein Kastchen jeder Gruppe machen.

Beweglichkeit/Mobilitat

Ich habe keine Probleme herumzugehen u
Ich habe einige Probleme herumzugehen a
Ich bin ans Bett gebunden u

Far sich selbst sorgen

Ich habe keine Probleme, fiir mich selbst zu sorgen d
Ich habe einige Probleme, mich selbst zu waschen oder mich anzuziehen a
Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen a

Allgemeine Téatigkeiten (z.B. Arbeit, Studium, Hausarbeit, Familien- oder Freizeitaktivitaten)

Ich habe keine Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen u
Ich habe einige Probleme, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen a
Ich bin nicht in der Lage, meinen alltdglichen Tatigkeiten nachzugehen u

Schmerzen/Kdrperliche Beschwerden

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden d
Ich habe mafige Schmerzen oder Beschwerden u
Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden d

Angst/Niedergeschlagenheit

Ich bin nicht &ngstlich oder deprimiert a
Ich bin m&Rig &ngstlich oder deprimiert
Ich bin extrem angstlich oder deprimiert a

O



Um Sie bei der Einschatzung, wie gut oder wie schlecht Ihr
Gesundheitszustand ist, zu unterstitzen, haben wir eine Skala
gezeichnet, ahnlich einem Thermometer. Der denkbar beste
Gesundheitszustand ist mit einer "100" gekennzeichnet, der
schlechteste mit "0".

Wir mochten Sie nun bitten, auf dieser Skala zu
kennzeichnen, wie gut oder schlecht lhrer Ansicht n ach Ihr
personlicher Gesundheitszustand heute ist. Bitte ve rbinden
Sie dazu den untenstehenden Kasten mit dem Punkt au  f der
Skala, der lhren heutigen Gesundheitszustand am bes ten

wiedergibt.

lhr

heutiger

Gesundheitszustand

Denkbar
bester

Gesundheitszustand

100

(o3}
o

0
Denkbar

schlechtester

Gesundheitszustand



4 Parkinson’s Disease Questionnaire — PDQ-8

Bitte geben Sie an, welche der unten aufgefiihrten Aussagen am besten zutreffen,
indem Sie ein Kreuz (&) in ein Kastchen jeder Gruppe machen.

Parkinson’s Disease Questionnaire Niemals | Selten | Manch- | Haufig | Immer
mal oder
.kann ich
Uberhaupt
nicht"

Wie oft haben Sie im letzten Monat wegen ihrer Park  inson- Erkrankung ...

... Probleme gehabt, sich in der
O o0 0O @)

Offentlichkeit zu bewegen?

... Schwierigkeiten gehabt, sich selbst
. O | O] 0O O
anzuziehen?

.. sich niedergeschlagen oder O O O O O

deprimiert gefuhlt?

.. Probleme im Verhaltnis mit Ihnen
0) 0) 0) 0) 0)

nahe stehenden Personen gehabt?

.. Probleme gehabt, sich zu
konzentrieren (z.B. beim Lesen oder O O O O O

beim Fernsehen)?

.. sich au3er Stande gefuhlt, mit
O 0| 0O @)

anderen richtig zu kommunizieren?

.. schmerzhafte Muskelkrampfe
gehabt? O O O O O
... sich in der Offentlichkeit wegen ihrer O O O O O

Parkinson- Erkrankung geschamt?




SMILE ° Schedule for Meaning in Life Evaluation

Die Frage nach dem Sinn des Lebens bewegt viele Menschen. In den verschiedensten
Lebenssituationen stellen sich Menschen diese Frage. Dies kdnnen besondere
Gliicksmomente sein, aber auch leidvolle Erfahrungen.

Im folgenden interessiert uns, was lhrem Leben Sinn gibt. Darunter verstehen wir
Bereiche, die einem wichtig sind, Halt geben und dem Leben Bedeutung verleihen.

Diese Bereiche sind fir jede Person unterschiedlich, es gibt daher keine ,richtigen* oder
Jfalschen* Antworten. Bitte beantworten Sie die Fragen einfach so offen und ehrlich wie
moglich. Beziehen Sie sich auf Ihre gegenwartige Lebenssituation.

Bitte achten Sie bei den folgenden Antworten darauf, dass die Nummerierung der
Bereiche mit der Reihenfolge auf der vorigen Seite Ubereinstimmt. Bitte bewerten Sie
jeden der von Ihnen genannten Bereiche! Beziehen Sie sich in lhrer Einschatzung auf Ihre
gegenwartige Lebenssituation.

Bitte kreuzen Sie an, wie zufrieden bzw. unzufrieden Sie in den einzelnen Bereichen sind, d.h. wie
sehr sich der jeweilige Bereich positiv oder negativ auf lhren Lebenssinn auswirkt.

Bitte nennen Sie 3 bis 7 Bereiche, die ihrem Leben Sinn geben, unabhéngig davon
wie zufrieden oder unzufrieden Sie momentan mit diesen Bereichen sind.
Die Reihenfolge der Nennung spielt keine Rolle.

Bereich 1:

Bereich 2:

Bereich 3:

Bereich 4:

Bereich 5:

Bereich 6:

Bereich 7:

Bereich 1 @ @ @ @ @ @ @
Bereich 2 @ @ @ @ @ @ @
Bere!ch 3 @ @ @ @ @ @ @
Berefch 4 @ @ @ @ @ @ @
O 0 O 0O 6 6 ©
O O 0 O 6 0 @
Bereich 7 @ @ @ @ @ @ @

Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig jeder einzelne Bereich fur lhren Lebenssinn insgesamt ist.
Versuchen Sie, so deutlich wie méglich zwischen den Bereichen zu unterscheiden, indem
Sie alle ziffern erwagen.

Wie wichtig Nicht Sehr  AuRerst
ist fir Sie ... wichtig Wichtig wichtig  wichtig
® 0 ® 0 ® 6 ® O
Bereich 2 © O 6 &6 6 6 6 O
Bereich 3 © ® 0 & 6 6 O O
Bereich 4 @ ® @ & @O & 6@
Bereich 5 © ® O & O 66 © 0
Bereich 6 O O @ & O & ;@
Bereich 7 @ @ @ @ @ @ @ @

© Martin Fegg, http://www.lebenssinn.net
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6 Zufriedenheit mit der Versorgung

Sehr zufrieden

Wie zufrieden sind Sie im GroRen und Ganzen mit der Pfle?e
mit Ihrer Pflege? insgesam

100

Bitte markieren Sie auf der nebenstehenden Skala, w e gut
oder wie schlecht Sie im Grol3en und Ganzen lhre Pfl  ege 940
einschatzen. Bitte machen Sie daflr ein Kreuz aufd  er Linie.

oo
o

(o2}
o

ol
o

w
o

[EEN
o

0

Sehr unzufrieden
mit der Pflege
insgesamt



Geriatric Depression Scale

1 | Sind Sie im wesentlichen mit Ihrem Leben zufrieden? Nein Ja

2 | Haben Sie viele Ihrer Interessen oder Aktivitaten Ja Nein
aufgegeben?

3 | Haben Sie das Geflhl, dass Ihr Leben leer ist? Ja Nein

4 | Sind Sie oft gelangweilt? Ja Nein

5 | Schauen Sie zuversichtlich in die Zukunft? Nein Ja

6 | Machen lhnen Gedanken zu schaffen, die Ihnen nicht aus Ja Nein
dem Kopf wollen?

7 | Haben Sie meistens gute Laune? Nein Ja

8 | Sind Sie besorgt dartiber, dass lhnen etwas Schlimmes Ja Nein
zustoRen kdnnte?

9 | Fuhlen Sie sich die meiste Zeit glucklich? Nein Ja

10 | Fuhlen Sie sich oft hilflos? Ja Nein

11 | Sind Sie oft unruhig und nerv6s? Ja Nein

12 | Ziehen Sie es vor, Zuhause zu bleiben, anstatt auszugehen | Ja Nein
und sich mit etwas Neuem zu beschéftigen?

13 | Machen Sie sich oft Sorgen um die Zukunft? Ja Nein

14 | Haben Sie den Eindruck, mit dem Gedachtnis in letzter Zeit | Ja Nein
mehr als sonst Probleme zu haben?

15 | Finden Sie es schon, jetzt in dieser Zeit zu leben? Nein Ja

16 | Fuhlen Sie sich oft niedergeschlagen und bedrickt? Ja Nein

17 | Fuhlen Sie sich, so wie Sie im Augenblick sind, wertlos? Ja Nein

18 | Machen Sie sich viele Gedanken uber die Vergangenheit? Ja Nein

19 | Finden Sie das Leben sehr aufregend? Nein Ja

20 | Bereitet es Ihnen Muhe, neue Aufgaben zu beginnen? Ja Nein

21 | Fuhlen Sie sich voller Energie? Nein Ja

22 | Haben Sie das Geflhl, dass lhre Situation hoffnungslos ist? | Ja Nein

23 | Haben Sie den Eindruck dass es den meisten Menschen Ja Nein
besser geht als Ihnen?

24 | Regen Sie sich oft Uber Kleinigkeiten auf? Ja Nein

25 | Ist Ihnen oft nach Weinen zu Mute? Ja Nein

26 | Haben Sie Schwierigkeiten, sich zu konzentrieren? Ja Nein

27 | Freuen Sie sich darauf, morgens aufzustehen? Nein Ja

28 | Vermeiden Sie gesellige Zusammenkiinfte? Ja Nein

29 | Ist es fur Sie einfach, Entscheidungen zu treffen? Nein Ja

30 | Konnten Sie in der letzten Woche klare Gedanken fassen? Nein Ja

19
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Herzlichen Dank fur Ihre Mihe, Sie haben

es geschafft!

Bitte Uberprifen Sie nochmal ob Sie alle

Fragen beantwortet haben!

Vielen Dank!

20
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