Teilnehmer-Nr.

Fragebogen fir die
Person mit Demenz

Datum der Erhebung:

Interview durchgefihrt von:

Einwilligung liegt unterschrieben vor I:I ja D nein

Erhebungsablauf

e Vorstellung der Person
o Name, mein beruflicher Werdegang, meine Arbeit jetzt

e Was will ich wissen?

o  Wir mochten erfahren, wie es lhnen im Moment geht und speziell,
o ob sich seit lhrer Erkrankung beim Essen und Trinken etwas verandert hat und

o ob Sie an Gewicht verloren haben.

e Was durfen Sie?

o Wenn Sie sich unsicher oder unwohl fiihlen, dann miissen Sie meine Frage nicht

beantworten.

o Falls das Gesprach zu anstrengend wird, kdnnen wir jederzeit abbrechen.

e Wie lduft das Gesprach ab?
o Ich werde Ihnen Fragen stellen und Sie sagen mir die Antwort.
o Ich kann jederzeit die Frage wiederholen.

o Wenn Sie keine Antwort finden, dann sagen Sie mir das einfach. Dann lassen wir die
Frage unbeantwortet oder lhre Bezugsperson kann die Antwort geben.

e Anleitung fiir die Bezugsperson

o Bitte lassen Sie der demenzkranken Person genligend Zeit, die gestellte Frage zu

beantworten.

o Wenn die demenzkranke Person versucht zu antworten, die Worter aber nicht findet,

dann dirfen Sie unterstiitzend helfen.

o Wenn die demenzkranke Person selbst keine Antwort findet, dann bitten wir Sie, die

Frage zu beantworten.
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1. Zur Person Teilnehmer-Nr.

1.1 Wann sind Sie geboren?

1.2 Geschlecht:
0) Mannlich 1) Weiblich

1.3 Herkunft:
Geburtsort:

Seit wann leben Sie in Deutschland?
Jahre

1.4 Familienstand: Sind Sie gegenwartig

1) Ledig 99) Keine Angabe
2) Verheiratet

3) Getrennt/ Geschieden
4) Verwitwet

15 Was war Ihr héchster erreichter Bildungsabschluss?

1) Keinen Abschluss 99) Keine Angabe
2) Berufsabschluss

3) Fachschulabschluss

4) Meisterprifung

5) Fachhochschulabschluss
6) Universitatsabschluss

1.6

Wie viele Schul- und Ausbildungsjahre haben Sie insgesamt?

1.7 Wann wurde die Demenzerkrankung festgestellt?

Monat Jahr
1.8 Sind Sie in der Pflegeversicherung eingestuft?
0) Nein 1) Ja
Wenn ,,Nein“ direkt ab Frage 1.11 weiter ausfullen.
1.9 Wenn ,,Ja“, welche Stufe?
1) Pflegestufe 1 88) Irrelevant
2) Pflegestufe 2 99) Keine Angabe

3) Pflegestufe 3
4) Pflegestufe 3+ (Hartefall)

1.10 | Und seit wann sind Sie eingestuft?

(Datum der ersten Einstufung angeben)
Tag Monat Jahr

88) Irrelevant
99) Keine Angabe
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1. Zur Person Teilnehmer-Nr.
1.11 | Sind Sie in die PEA (Einschrankung in der Alltagskompetenz) eingestuft? S
0) Nein 1) Ja 88) Irrelevant .
1.12 | Wenn ,Ja“, zu welchem Grundbetrag? S
1) Grundbetrag (Euro 100,00/Monat) 88) Irrelevant
2) Erhohter Betrag (Euro 200,00/Monat)
1.13 | Nutzen Sie die Finanzierung der PEA? S
0) Nein 1) Ja 88) Irrelevant E
1.14 | Wie hoch hat der Medizinische Dienst der Krankenversicherung (MDK) den S
Zeitaufwand fur Essen eingeschatzt?
1) Mundgerechte Zubereitung: 2-3 Minuten F
2) Unterstitzung bei der Mahlzeit: Weniger 15-20 Minuten
3) Unterstutzung bei der Mahlzeit: 15-20 Minuten
4) Unterstitzung bei der Mahlzeit: Mehr als 15-20 Minuten
88) Irrelevant
99) Keine Angabe
1.15 | Welche Art von Leistungen der Pflegeversicherung nehmen Sie in S
Anspruch?
1) Nur Geldbetrag fir die privat pflegende Person F
2) Nur Sachleistungen (z.B. amb. Pflege, Tagespflege, etc.)
3) Kombination von Geld- und Sachleistungen
88) Irrelevant
99) Keine Angabe
1.16 | Nehmen Sie erganzende Leistungen bei erheblichem Pflegeaufwand in S
Anspruch?
F
0) Nein 1) Ja
88) Irrelevant 99) Keine Angabe
1.17 | Nutzen Sie generell Unterstiitzungsangebote, wie S
Mehrfachantworten sind moglich: F

0) Nein
1) Selbsthilfegruppe
2) Angebote gemeinsam mit der pflegenden Person

3) Sonstiges

(33)

99) Keine Angabe
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2. Sozio-demographische Angaben Teilnehmer-Nr.
2.1 Mit wem leben Sie derzeit zusammen (im gleichen Haushalt)?
1) Lebe alleine
2) Mit (Ehe)-Partner
3) Mit Kind(er)
4) Mit Kind(er) und mit (Ehe)-Partner(in)
5) Mit anderen Personen
6) Sonstiges (66)
99) Keine Angabe
2.2 Wie ist die momentane Haushaltssituation?
1) Eigener Haushalt
2) Eigener Haushalt im Haus von Angehdrigen
3) Zimmer im Haushalt von Angehorigen
4) Betreutes Wohnen
5) Sonstiges (55)
99) Keine Angabe
2.3 Sind Sie bedingt durch Ihre finanzielle Situation in der Auswahl von

Lebensmitteln eingeschrankt?

0) Nie 1) Selten 2) Oft 3) Immer
88) Irrelevant 99) Keine Angabe
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3. Gesundheitszustand Teilnehmer-Nr.

3.1 Unter welchen Erkrankungen leiden Sie?
Nennen Sie wenn mdglich die arztliche Diagnose(n)

Ja Nein KA

a) Bluthochdruck () (0) (99)
b) Herzschwéache (Herzinsuffizienz) (1) (0) (99)
c) Koronare Herzkrankheiten () (0) (99)
d) Herzinfarkt (1) (0) (99)
e) Schlaganfall () (0) (99)
f) periphere Gefal3krankheit (1) (0) (99)
g) Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus) () (0) (99)
h) Gelenkserkrankungen (Arthrose, Polyarthritis) (1) (0) (99)
i) Osteoporose () (0) (99)
j) Schilddriisentberfunktion 1) (0) (99)
k) Schilddrisenunterfunktion () (0) (99)
[) Erkrankungen der Atemwege (1) (0) (99)
m) Gastritis, Magenerkrankungen () (0) (99)
n) Entzindliche Darmerkrankungen (Colitis) (1) (0) (99)
0) Magen- oder Dinndarmulcus () (0) (99)
p) Chronische Lebererkrankung 2 (0 (99)
g) Chronische Nierenerkrankung () (0) (99)
r) Neurologische Erkrankung 2 (0 (99)
s) Parkinson () (0) (99)
t) Depression (1) (0) (99)
u) Bosartiger Tumor / Krebs () (0) (99)

(uu)
v) Sonstige: (2) (0) (99)
(W)

3.2 Leiden Sie unter
Nie Selten Oft Immer kA

a) Odemen (0) 1) (2 (3) (99)
b) Ubelkeit (0) Q) (2 3) (99
c) Magenschmerzen (0) (2) (2) 3) (99
d) Sodbrennen (0) (2) (2) 3) (99
e) Blahungen / Vollegefuhl (0) Q) (2) 3) (99
f)  Verstopfung (0) (1) (2) 3) (99
g) Durchfall (0) @ (2 3) (99
h)  Mundtrockenheit (0) (1) (2) 3) (99
i) Eingeschréankte Horfahigkeit (0) 3) (99
j) Eingeschrankte Sehfahigkeit (0) 3) (99
k) Allergie(n) (0) @ (2 3) (99
[) Lebensmittelunvertraglichkeit (0) 3) (99
m) Chronischen Schmerzen (0) Q) (2) 3) (99)

3.3 Wenn Sie unter Schmerzen leiden, wie stark war lhr Schmerz in den letzten
sieben Tagen dort, wo es Ihnen am meisten weh tut?

Kein Starkster

Schmerz vorstellbarer Schmerz
I I I I I I I I I I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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3. Gesundheitszustand Teilnehmer-Nr.

3.4 Seit wann haben Sie die Schmerzen, die lhnen am meisten weh tun?

1) Seit Tagen 88) Irrelevant

2) Seit Wochen 99) Keine Angaben
3) Seit Monaten

4) Seit Jahren

3.5 Wenn Sie unter Schmerzen leiden: Konnen sie nachfolgende Aktivitaten

ausuben?
Ja Nein: Nein: irr.
wegen wegen
den anderen
Schmerzen Grunden
a) Sich selbst anziehen? (1) (2) (3) (88)
b) Mindestens eine Treppe steigen? (1) (2) (3) (88)
c) Selbst einkaufen gehen? (1) (2) (3) (88)
d) Gemeinsam mit anderen
etwas unternehmen? (1) (2) 3) (88)
3.6 Haben Sie Angst zu stlrzen?
0) Nein 1) Ja 99) Keine Angabe
3.7 Wie héaufig sind Sie in den letzten 12 Monaten gesttirzt?
0) Nie 99) Keine Angabe
1) 1bis2mal

2) Mehrals 2 mal

3.8 Wie haufig waren sie in den letzten 6 Monaten beim Arzt?

0) Nie 99) Keine Angabe
1) Einmal

2) 2 bis 3 mal

3) 4 mal

3.9 Hat der Arzt (Hausarzt / Neurologe) Sie schon einmal auf das Thema
Gewichtsverlust angesprochen?

0) Nein 1) Ja 99) Keine Angabe

3.10 | Hat der Arzt (Hausarzt / Neurologe) Sie schon einmal auf das Thema
Ernéhrung angesprochen?

0) Nein 1) Ja 99) Keine Angabe
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4. Gewichtsverlauf Teilnehmer-Nr.
4.1 Wie ist momentan (immer messen)
BMI (kg/m?):
Ihr Gewicht kg
Ihre Grol3e cm
Ihr Wadenumfang cm
Legende: Abziehen von Gewicht
0,5 kg: ohne Schuhe, leichte Kleider
1,0 kg: ohne Schuhe, feste Kleider
2,0 kg: mit Schuhen, feste Kleider
4.2a | Wie hoch war Ihr tibliches Gewicht vor der Demenzerkrankung?
Ungefahr kg
4.2b | Waren Sie: 1) Ich weil3 es nicht
2) Dicker 3) Dunner 4) Gleich
4.3 Ist Innen die Kleidung in letzter Zeit zu weit geworden?
0) Nein 1) Ja 2) Ich weil3 nicht
99) Keine Angabe
4.4 Wie oft haben Sie sich in den letzten 12 Monaten gewogen?
1) Taglich 5) Halbjahrlich 99) Keine Angabe
2) 1 xproWoche 0) Nie
3) 1xpro Monat
4) Vierteljahrlich
4.5 Wenn Sie sich regelméassig wiegen, wie hoch war ihr Gewicht?
a) Vor 3 Monaten: kg; Gewichtsverlust: kg
b) Vor 6 Monaten: kg; Gewichtsverlust: kg
c) Vor 12 Monaten: kg; Gewichtsverlust: kg
88) Irrelevant 99) Keine Angabe
4.6 Wenn Sie an Gewicht verloren haben, war dies erwinscht?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
4.7 Gab es im vergangenen Jahr belastende Ereignisse?
0) Nein 1) Ja 99) Keine Angabe

Wenn ,,Nein“ direkt ab Frage 5.1 weiter ausfillen.
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4. Gewichtsverlauf Teilnehmer-Nr.
4.8 Wenn ,,Ja“, welche waren dies? (Ereignisse mit Demenz ausgeschlossen)
Ja Nein KA irr.
a) Verlust des Lebenspartners Q) (0) (99) (88)
b) Verlust eines anderen Angehérigen / Freundes (1) (0) (99) (88)
c) Umzug (2) 0) (99) (88)
d) Schwere Erkrankung / Operation Q) (0) (99) (88)
e) Krankenhausaufenthalt () (0) (99) (88)
f) Sonstiges: () (0) (99) (88)
(ff)
4.9 Haben diese Ereignisse ihr eigenes Essverhalten negativ beeinflusst?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
4.10 | Haben Siein dieser Zeit ungewollt Gewicht verloren?
0) Nein 88) irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
4.11 | Wenn der Gewichtsverlust unerwtinscht war, haben Sie etwas
unternommen?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja,ich habe versucht die Erndhrung zu verandern 99) Keine Angabe
2) Ja, ich habe einen Arzt hinzugezogen
4.12 | Wenn ,Nein“, warum nicht?
Mehrfachantworten sind maéglich:
1) Es war fur mich in der Situation normal 88) Irrelevant
2) Es hat mich nicht beunruhigt 99) Keine Angabe
3) Ich wusste nicht was
4)  Aus meiner Sicht hétte ein Arzt nicht geholfen
5) Bisher keine Zeit gehabt
6) Sonstiges:
(66)
4.13 | Wenn ein Arzt hinzugezogen wurde, ist er auf die Gewichtsabnahme und ihre

Ern&hrungssituation eingegangen?

0) Nein 88)
1) Ja 99)

Irrelevant
Keine Angabe
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5. Erndhrungssituation Teilnehmer-Nr.
51 Haben Sie das Gefluihl, dass Sie genltigend essen?
0) Nein, nicht gentigend 99) Keine Angabe
1) Ja, genigend
2) Ich weil3 nicht
5.2 Haben Sie das Geflhl, dass Sie gentgend trinken?
0) Nein, nicht gentigend 99) Keine Angabe
1) Ja, gentigend
2) Ich weil3 nicht
5.3 Haben sich lhre Essgewohnheiten gedndert seit Sie erkrankt sind?
0) Nein 99) Keine Antwort
1) Ja
2) Ich weil3 nicht
5.4 Wenn ,,Ja“, inwiefern?

Mehrfachantworten sind maoglich: Ja Nein KA
a) Ich esse weniger (1) (0) (99)
b) Ich esse mehr (2) 0) (99)
c) Ich esse bestimmte Lebensmittel seltener / (1) (0) (99)

nicht mehr
d) Ich esse bestimmte Lebensmittel haufiger (1) (0) (99)
e) Ich esse jetzt zu festen Zeiten (2) (0) (99)
f) Ich esse nicht mehr zu festen Zeiten (1) (0) (99)
g) Ich esse nicht mehr alleine (2) 0) (99)
h) Ich esse jetzt alleine (1) (0) (99)
i) Ich trinke weniger (1) (0) (99)
j) lch trinke mehr (1) (0) (99)
k) Ich bevorzuge eher Gesusstes (1) (0) (99)
[) Ich bevorzuge eher Pikantes (1) (0) (99)
m) Sonstiges: (1) (0) (99)
(mm)

irr
(88)
(88)
(88)

(88)
(88)
(88)
(88)
(88)
(88)
(88)
(88)
(88)
(88)
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6. Ernahrungssituation:
Nahrungserganzungsmittel Teilnehmer-Nr.
6.1 Trinken Sie zuséatzliche kommerzielle Trinknahrung?
(Eiweil3reiche Trinknahrung z.B. Fresubin von Fresenius;
Fortimel von Pfrimmer; Resource von Nestlé€)
0) Nie 4) Nein, weil ich es nicht mag
1) Gelegentlich 5) Nein, weil die pflegende Angehdrige es ablehnt
2) Taglich
3) Alle2Tage 99) Keine Angabe
6.2 Wenn ,,Ja“, wurden diese vom Arzt verordnet?
0) Nein 1) Ja 88) Irrelevant
99) Keine Angabe
6.3 Wenn ,,Ja“, werden diese von der Krankenkasse bezahlt?
0) Nein 1) Ja 88) Irrelevant
99) Keine Angabe
6.4 Setzen Sie bei der Ernahrung bewusst energiereiche Lebensmittel ein?
(Sahne, Butter, fettreiche Milchprodukte, Ol)
0) Nein 99) Keine Angabe
1) Ja, gelegentlich
2) Ja, taglich
6.5 Reichern Sie die Nahrung mit Nahrstoffkonzentraten an?
(Eiweisspulver, Maltodextrin (Kohlenhydratgemisch))
0) Nein 99) Keine Angabe
1) Ja, gelegentlich
2) Ja, taglich
6.6 Nehmen Sie zuséatzlich Nahrungserganzungsmittel zu sich?

(z.B. Vitamine, Balaststoffe, Mineralstoffe, etc.)

0) Nein 99) Keine Angabe
1) Ja, gelegentlich
2) Ja, taglich
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7. Ernahrungssituation: Mundgesundheit  Teilnehmer-Nr.
7.1 Tragen Sie eine abnehmbare Prothese?
CORA 0) Eigene Zahne 2) Vollprothese
1) Teilprothese 3) Kein Zahnersatz 99) Keine Angabe
7.2 Wann waren Sie das letzte Mal beim Zahnarzt?
CORA 1) Vor 6 Monaten 99) Keine Angabe
2) Vor 1 Jahr
3) Vor 2 Jahren
4) Vor 5 Jahren
5) Vor mehr als 5 Jahren
7.3 Wie oft putzen Sie lhre Zdhne?
1) Nach jedem Essen 99) Keine Angabe
2) 1 bis 2 malam Tag
3) Seltener
7.4 Wie oft kontrollieren Sie den Mund und die Mundschleimhaut auf
Entziindungen, Druckstellen oder Belage?
0) Nie 3) Oft
1) Selten 4) Sehr oft
2) Abundzu 99) Keine Angabe 88) Irrelevant
7.5 Wie oft mussten Sie den Genuss von Nahrungsmitteln aufgrund von
GOHAI | Problemen mit lhren Zahnen oder Ihrer Zahnprothese einschranken?
0) Nie 3) Oft
1) Selten 4) Sehr oft
2) Abundzu 99) Keine Angabe
7.6 Wie oft leiden Sie unter Schwierigkeiten beim Beil3en oder Kauen von
GOHAI | Nahrungsmitteln, wie z.B. festem Fleisch, Friichte mit Kernen, Niisse?
0) Nie 3) Oft
1) Selten 4) Sehr oft
2) Abundzu 99) Keine Angabe
7.7 Wie oft leiden Sie unter Schwierigkeiten beim Schlucken?
0) Nie 3) Oft
1) Selten 4) Sehr oft
2) Abundzu 99) Keine Angabe
7.8 Wenn Sie unter Schluckproblemen leiden, haben Sie diese arztlich abklaren
lassen?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
7.9 Wenn ,,Ja“, erhielten Sie Anleitungen uber unterstiitzende MaBRnahmen?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
7.10 | Wenn ,,Ja“, wurde eine Schlucktherapie bei einer Logopadin verordnet?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
7.11 | Wenn ,,Ja“, waren diese Anleitungen hilfreich fur Sie?
0) Nein 88) Irrelevant
1) Ja 99) Keine Angabe
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7 Ernahrungssituation: Mundgesundheit  Teilnehmer-Nr.

7.12 | Wenn Sie die Schluckprobleme arztlich nicht abklaren liessen, aus welchen

1)
2)
3)
4)
5)
6)

88)

Grinden?

Irrelevant 99) Keine Angabe

Mehrfachantworten sind mdglich:

Es war fur mich in der Situation normal

Es hat mich nicht beunruhigt

Ich wusste nicht was getan werden koénnte
Aus meiner Sicht hatte der Arzt nicht geholfen
Bisher keine Zeit gehabt

Sonstiges:

(66)
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8. Wissen / Informationsverhalten Teilnehmer-Nr.
8.1 Haben Sie sich vor der Erkrankung mit dem Thema ,,Ernahrung“ beschaftigt?
0) Nein 1) Ja 99) Keine Angabe
8.2 Haben Sie schon Informationen zum Thema ,,Erndhrung bei Demenz*
eingeholt?
0) Nein 1) Ja 99) Keine Angabe
8.3 Wenn ,,Ja“, liber welche Quelle?
Mehrfachantworten sind maoglich: Nein Ja
a) Verwandte / Bekannte / Freunde 0) (1)
b) Andere Betroffene (0) (1)
c) Erndhrungsberatung (0) (1)
d) Hausarzt/ Neurologe (0) (1)
e) Beratungsstellen fur pflegende Angehdérige (0) (1)
f) Selbsthilfegruppe (0) (1)
g) Radio/Fernsehen (0) (1)
h) Broschuren / Zeitschriften / Blicher 0) (2)
i) Internet 0) (2)
]) Sonstiges (0) (1)
88) Irrelevant
99) Keine Angabe
8.4 Gibt es etwas das lhnen helfen kénnte, besser mit der Ernahrungssituation

umzugehen?

0) Nein, ich habe keinen Bedarf
1) Nein, aus anderen Grinden
2) Ich weil3 es nicht

3) Ja, namlich:
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Medikamentenliste

Teilnehmer-Nr.

Medikament

Dosierung

Haufigkeit

Mo Mi

Ab Spat

10.

11.

12.
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Tipps Teilnehmer-Nr.

fir den Umgang mit der Erndhrungssituation im Alltag:
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