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Kapitel 1 - Einleitung

1 Einleitung

1.1 Demenzerkrankungen in Deutschland

Demenzerkrankungen sind die hé&ufigsten neuro-psychiatrischen
Erkrankungen des hoheren Lebensalters. Sie weisen mit Zunahme des
Alters eine drastisch steigende Inzidenz und Préavalenz auf (Fratiglioni
et al. 2000). Sind es bei den 65- bis 69-Jahrigen noch 0,8%, die an einer
Demenz leiden, steigt die Pravalenz mit zunehmendem Alter rapide
an. Unter den Menschen, die alter als 90 Jahre sind, ist fast jeder Dritte
betroffen, das entspricht einer Pravalenz von etwa 30% (Tabelle 1).

Tabelle 1: Pravalenz von Demenzen nach dem Alter (Bickel 2000)

4 Mittlere Schatzung der Erkrankten )
Altersgruppe
Pravalenzrate (20) in Deutschland

65-69 1,2 48.000
70-74 2,8 99.000
75-79 6,0 171.000
80-84 13,3 173.000
85-89 23,9 272.000

90 und alter 34,6 172.000
\_ 64 und alter 7,2 935.000/

Bei der Inzidenz liegen ahnliche Bedingungen vor. In der Altersgruppe
von 65-69 Jahren gibt es pro Jahr 2,4 Neuerkrankungen pro 1000 Personen
(Fratiglioni et al. 2000). Dies steigert sich ab dem 90. Lebensjahr auf Werte
von 70,2 Neuerkrankungen. Dabei ist zu bemerken, dass bei den Frauen
die erreichte Zahl der Neuerkrankungen pro 1000 bei tber 80 liegt, bei den
Méannern dagegen bei 40 und damit vergleichsweise niedrig. Dies steht
im Zusammenhang mit der hoheren Lebenserwartung der weiblichen
Bevolkerung im Vergleich zur mannlichen (Bickel 2000). Genauere
Angaben zur Inzidenz sind Tabelle 2 zu entnehmen.

Tabelle 2: Inzidenz von Demenzen nach dem Alter (Bickel 2000)

e Mittlere Schatzung der jahrlichen )
Altersgruppe Inzidenzrate Neuerkrankungen
pro Jahr (96) in Deutschland fur 1999

65-69 0,43 17.000
70-74 0,88 30.000
75-79 1,88 50.000
80-84 4,09 46.000
85-89 6,47 56.000
90 und alter 10,11 32.000

\_ 64 und alter 1,9 231.000 W,

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen 8



Kapitel 1 - Einleitung

Das Lebenszeitrisiko, also das Risiko eines Einzelnen, im Laufe seines
Lebens an Demenz zu erkranken, ist vor allem abhangig von der jeweiligen
Lebenserwartung: Ab einem Alter von 65 Jahren betragt das Risiko fur
Manner etwa 16% und das fur Frauen 34,5%. Auch dieser Unterschied ist
mit der hoheren Lebenserwartung des weiblichen Geschlechts zu erkléaren
(Ott et al. 1998).

In Deutschland sind derzeit ungefahr eine Million Menschen an einer
Demenz erkrankt. In Zukunft wird mit jahrlich 200.000 Neuerkrankungen
gerechnet, wodurch die Zahl der Demenzkranken im Jahr 2030 1,5
Millionen Uberschritten haben wird (Bickel 2001). FUr 2050 geht man von
mehr als zwei Millionen Féllen aus. Dieses Fortschreiten Iasst sich dadurch
erklaren, dass der Anteil der Menschen jenseits des 65. Lebensjahrs
deutlich zunimmt. Betrug dieser im Jahr 1996 noch 12,9 Millionen, wird
2030 der Anteil der Bevolkerung, der alter als 65 Jahre ist, mit 20 Millionen
beziffert. Diese Zunahme findet aufgrund steigender Lebenserwartung
bei insgesamt sinkender Geburtenzahlen statt. Dies hat zur Folge, dass in
50 Jahren 36% der Gesamtbevdlkerung 60 Jahre und alter sein werden (4.
Altenbericht 2002).

Demenzkranke Menschen bediirfen hdufig einer kosten- und
zeitaufwendigen Betreuung und Pflege. In 60% der Fille findet die
Versorgung in Privathaushalten statt, wobei diese hauptsachlich
Familienmitglieder Ubernehmen. Je nach Schweregrad der Erkrankung
besteht zusatzlich ein Bedarf an professioneller Unterstitzung in Form
von Tagespflege oder ambulanter Dienste (4. Altenbericht 2002).

Hallauer et al. (2000) kalkulieren durchschnittlich etwa € 45.000 fur
die Betreuung eines Demenzkranken pro Jahr. Dies wird zum Grof3teil
- zu knapp 70% - durch die Familie Ubernommen. 30% tragen die
gesetzliche Pflegeversicherung und lediglich 2,5% die gesetzliche
Krankenversicherung. Zukinftig werden die gesetzlichen Trager aber
mit deutlich héheren Kosten zu rechen haben. Dies hdngt zum einen mit
dem Anstieg der Zahlen der Betroffenen zusammen. Zum anderen muss
einkalkuliert werden, dass immer weniger Pflege durch Angehorige
ubernommen wird (4. Altenbericht 2002) und so mehr professionelle
Hilfe die letztendlich unentgeltliche pflegerische Tatigkeit der
Familienangehdrigen ersetzt.

Der Riickgang der Ubernahme der Pflege von Demenzkranken
durch Angehérige hat vielfaltige Grinde: Zum einen die Abnahme
der Geburtenrate, zum anderen aber auch die in der heutigen Zeit
veranderten familidren Strukturen. Der Zusammenhalt in Familien und
damit einhergehend die dazugehorige Bereitschaft, pflegerische Aufgaben
fur Angehdrige zu tbernehmen, ist im Vergleich zu friiheren Generationen
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Kapitel 1 - Einleitung

weniger stark ausgepragt (4. Altenbericht 2002). Frauen, die zum grofiten
Teil die Versorgung pflegebediirftiger Familienmitglieder tibernehmen,
sind zunehmend berufstétig, so dass aufgrund von Zeitmangel vermehrt
auf professionelle Hilfe zurtckgegriffen werden muss.

Eine Demenzerkrankung kann verschiedene Ursachen haben: 50-60% der
Betroffenen leiden an der Alzheimer-Krankheit. Bei 10-25% wird von einer
vaskuldaren Genese ausgegangen. 8-15% der Patienten leiden unter der
so genannten gemischten Demenz. Die restlichen 8-15% der Demenzen
werden von anderen Formen gestellt, wie beispielsweise Demenzen im
Zuge einer Parkinson-Erkrankung oder die Gruppe der frontotemporalen
Demenzen (Jellinger et al. 1990/ Naheres hierzu siehe 1.2.2).

Unabhangig von der Ursache ist allen gemeinsam, dass sie mit einer
drastischen Beeintrachtigung der Lebensqualitat fur Patienten und
Angehdrigen einhergehen kénnen.

1.2 Demenz

1.2.1 Definition

Die Demenz ist ein Syndrom, das durch fortschreitenden Verlust an
Gedachtnisleistung und an kognitiven Funktionen Uber das normale
kognitive Altern hinaus charakterisiert ist. Die Progression der Erkrankung
ist in den meisten Fallen auch mit heute verfiigbaren Mitteln noch nicht
dauerhaft aufzuhalten. Die Demenzerkrankung ist somit als unheilbares
Leiden einzustufen.

Die WHO (1996) definiert Demenz folgendermafien:

»Demenz ist eine erworbene, globale Beeintrachtigung der
héheren Hirnfunktionen einschlieBlich des Gedachtnisses,
der Fahigkeiten, Alltagsprobleme zu l6sen, der Ausflihrung
sensomotorischer und sozialer F&higkeiten, der Sprache und
Kommunikation sowie der Kontrolle emotionaler Reaktionen
ohne ausgepragte Bewusstseinstribung.*

Aufgrund der vielfaltigen Ursachen wird eine Unterteilung in
verschiedene dementielle Syndrome vorgenommen (N&aheres hierzu in
1.2.2).

Nach ICD-10 wird die Diagnose einer Demenz nach dem
Vorhandensein verschiedener Symptome gestellt. Leitsymptom ist die
Gedachtnisstorung. Des Weiteren gehtéren Abbau des Denkvermdgens,
Personlichkeitsverdnderungen und zunehmende Beeintrachtigung der

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen 10
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Selbststandigkeit im Alltag dazu. Zur sicheren Diagnosestellung mussen
diese Symptome ldnger als sechs Monate bestehen (ICD-10, 2000). Haufig
gehen die genannten Symptome mit psychischen Auffalligkeiten, wie z.B.
Depression, Schlafstorung, Unruhe, Angst und Aggression einher.

Es werden Ublicherweise drei Schweregrade des dementiellen Syndroms
unterschieden.

1. Leichtes dementielles Syndrom:

Dies bezeichnet eine kognitive Storung, die die Bewaltigung
schwieriger Aufgaben kaum erlaubt oder zumindest erheblich
einschrankt. Die Auspragung ist allerdings noch nicht sehr
gravierend, so dass die Patienten in der Bewaltigung des Alltags
nicht von anderen Personen abhangig sind. Eine selbststandige
Lebensfihrung ist in der Regel weiterhin méglich. Es besteht
nur ein geringer Versorgungsbedarf. Beispielsweise wird h&ufig
Hilfe bei Bank- oder Behérdenangelegenheiten benétigt.

2. Mittelgradiges dementielles Syndrom:

Den Demenzkranken ist es nicht mehr moglich, ohne fremde
Hilfe im Alltag zurecht zu kommen. Einige Fahigkeiten
mogen noch vorhanden sein, dennoch muss eine standige
Beaufsichtigung und Anleitung erfolgen. In den meisten
Fallen sind die Demenzkranken nicht zur selbststandigen
Medikamenteneinnahme fahig. Des Weiteren wird eine
Anleitung bei der Korperpflege benotigt.

3. Schweres dementielles Syndrom:
Dies beinhaltet Krankheitsstadien, in denen die Patienten zur
Bewaltigung der einfachsten alltaglichen Anforderungen nicht
mehr in der Lage sind. Es bedarf einer permanenten maximalen
pflegerischen Versorgung bei allen Aktivititen des tédglichen
Lebens. Zunehmend treten Symptome wie Inkontinenz,
Immobilitat, Schluckstérungen und Sprachverlust auf.

Sowohl die mittelgradige als auch die schwere Auspragung der
Erkrankung erfordern einen grofRen Hilfs- und Versorgungsaufwand (4.
Altenbericht 2002).

Abzugrenzen von einem dementiellen Syndrom ist die leichte kognitive
Stérung (Mild Cognitive Impairment, MCI). Bei dieser Form bestehen
zwar in der neuropsychologischen Testung objektivierbare Defizite,
allerdings fuhren diese noch zu keiner Einschrdnkung der Aktivitaten

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen
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des taglichen Lebens. Schatzungen gehen von ca. drei Millionen MCI-
Patienten in Deutschland aus. Den Betroffenen sollte als Risikogruppe
fur die Entwicklung einer Demenz besondere Aufmerksamkeit gelten,
denn es muss damit gerechnet werden, dass 50% der Menschen, die an
einer leichten kognitiven Stérung leiden, in den folgenden 3-4 Jahren eine
Demenzerkrankung entwickeln (Steinhagen-Thiessen 2002).

Die verschiedenen Formen eines dementiellen Syndroms werden im
Folgenden naher dargestellt.

1.2.2 Formen der Demenz: Pathophysiologie und Symptome

Die Demenzerkrankung ist eine Syndrom-Diagnose, der verschiedene
Ursachen zugrunde liegen konnen. Grundsatzlich erfolgt eine
Einteilung in primér neurodegenerative und in sekunddre Demenzen. Die
sekundaren Formen machen ca. 10-15% aller Demenzen aus. lhnen
liegen verschiedene Erkrankungen zugrunde. Stellvertretend seien
Hypovitaminosen (vor allem Vitamin B12 und Folsdure), Infektionen des
zentralen Nervensystems oder toxisch-metabolische Enzephalopathien
genannt. Im weitaus groReren Teil (80-90%) der Falle ist eine primar
neurodegenerative Demenz ursachlich fur kognitive Stérungen. Davon
wiederum entfallen 50-60% auf die Alzheimer-Krankheit, 10-25% auf
die vaskulare Demenz, 8-15% auf die gemischte Demenz und 8-15% auf
andere Demenzformen wie z.B. die frontotemporalen Demenzen (Jellinger
1990). Eine neurodegenerative Demenz zeichnet sich durch einen Verlust
von Neuronen und damit verbundene funktionelle Stérungen aus. Die
Ursache der Degeneration ist abhangig von der jeweiligen Form. Die
Suche nach genauen pathophysiologischen Hintergriinden der Demenz ist
bis heute das Ziel zahlreicher wissenschaftlicher Bemuhungen.

Die Symptome stimmen bei den verschiedenen Formen der
Demenzkrankheit in weiten Teilen Uberein: dem zunehmenden
Verlust der Gedachtnisleistung und der kognitiven Funktionen folgt
der geistige Verfall mit Verlust der Sprachfahigkeit. Letztlich ist
eine weitgehende Pflegebediirftigkeit unvermeidbar. Am haufigsten
manifestiert sich eine beginnende Demenz durch eine Beeintrachtigung
der Neugedachtnisbildung. Erst mit zunehmender Progredienz ist
auch das Altgedachtnis betroffen. Weiterhin konnen alle héheren
kortikalen Leistungen, speziell Praxis, Gnosis, Sprache, raumlich-
zeitliche Orientierung und Abstraktionsvermdgen, gestort sein (Bauer
1994). Neuropsychiatrische Symptome treten in Form von psychotischen
Pha&nomenen (Wahn, Halluzinationen), affektiven Storungen
(Depressivitat, Angst, emotionale Labilitat, Aggressivitat, Enthemmung),

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen
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Antriebsstorungen (psychomotorische Unruhe, Apathie, Aspontaneitat)
und Personlichkeitsveranderungen auf (Kurz 1998). Regelmalig
entwickelt sich eine Storung des Schlaf-Wach-Rhythmus im weiteren
Verlauf der Krankheit. Dies zeigt sich in nachlassender Tagesaktivitat
und im Gegensatz dazu zunehmender Unruhe zum Abend hin mit
Fragmentierung des Nachtschlafes. Besonders die neuropsychiatrischen
Auffalligkeiten, so genannte sekunddre  Demenzsymptome, sind
als problematisch zu betrachten. Sie koénnen eine Reduktion der
Lebensqualitat beim Patienten selbst verursachen und bedeuten flr den
pflegenden Angehorigen in vielen Fillen eine erhebliche Belastung.

Das allgemeine Verhalten weicht zunehmend von sozial akzeptierten
Normen ab und ist nicht selten der Grund, warum Angehorige sich der
Versorgung des Demenzkranken nicht mehr gewachsen fuhlen und eine
Heimunterbringung anstreben.

Die Selbstwahrnehmung der Defizite durch den Betroffenen ist in der
Regel abhéangig vom Schweregrad der Erkrankung. Am Anfang werden
beginnende Vergesslichkeit und Konzentrationsprobleme zwar bemerkt,
aber vor der Umwelt verborgen. Auf Hinweise beztiglich eigener Defizite
wird hdufig gereizt reagiert. Mit Fortschreiten der Krankheit (Stadium
der mittelschweren Demenz) werden die reduzierten Fahigkeiten weder
wahrgenommen noch verleugnet. Im Zuge dessen kommt es regelhaft zu
einer Uberschatzung der eigenen Fahigkeiten (Onor et al. 2006). Dies stellt
ein weiteres Problem bei der Versorgung von Demenzpatienten dar.

1221 Alzheimer-Krankheit (AD)

Die meisten pathophysiologischen Erkenntnisse stehen derzeit
tiber die Alzheimer-Krankheit, der hédufigsten neurodegenerativen
Demenzform, zur Verfugung. Ihr morphologisches Korrelat ist
makroskopisch eine uUber die Altersnorm hinausgehende Hirnatrophie.
Besonders betroffen sind der temporo-parietale und der frontale Kortex
sowie die Hippokampusformation (Kretzschmar & Neumann 2000).
Histopathologisch finden sich extrazelluldr neuritische Plaques, die aus
Ablagerungen von 3-Amyloid bestehen und intrazelluldre neurofibrilldre
Tangels, die aus aggregiertem Tau-Protein, einem zytoskelletaren
Protein, bestehen. Sowohl Plaques als auch Tangels sind bis heute nur
neuropathologisch einwandfrei nachweisbar, so dass die definitive
Diagnose einer Alzheimer-Krankheit nur post mortem zu stellen ist.

Weiterhin ist ein hochgradiger Verlust grof3er kortikaler Pyramidenzellen
und synaptischer Verbindungen festzustellen. Der Untergang von
Pyramidenzellen bedeutet einen Verlust kortikaler Zielgebiete von

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen
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cholinergen Hirnstammkernen des aufsteigenden Aktivierungssystems.
Eine damit verbundene Einbul’e cholinerger Ursprungskerne bedingt
ein Defizit von Neurotransmittern, vor allem des Acetylcholins, in den
meisten Rindengebieten. Dieses Defizit erkldrt die Entstehung einiger
klinischer Symptome, wie die Stérung von Gedachtnis, Konzentration
und Aufmerksamkeit.

Als Kernsymptome sind die Geddchtnisdefizite obligat, die schleichend
beginnen und progredient verlaufen. Mittel- und langerfristige
Behaltensleistungen nehmen deutlich ab und zuvor gelernte
Informationen kdénnen nur noch verzdgert abgerufen werden. Zusatzlich
bereitet es immer mehr Schwierigkeiten, neue Informationen zu lernen
und Uber einen langeren Zeitraum zu behalten. Anfangs ist nur die
Neugedachtnisbildung betroffen, aber mit zunehmendem Verlauf sind
auch altere Erinnerungen in Mitleidenschaft gezogen. Begleitet wird die
Gedachtnisstorung von fokalneurologischen kortikalen Symptomen
wie Aphasie, Apraxie und Agnosie. Zusatzlich treten Stérungen
des Urteils- und Denkvermdgens sowie der Exekutivfunktion auf.
Psychopathologische Auffélligkeiten machen sich in Form von Stérungen
der Affektkontrolle, des Antriebs und des Sozialverhaltens bemerkbar.
Die Patienten erscheinen wesensverandert, enthemmt, affektinkontinent
und psychomotorisch unruhig. Gelegentlich werden verbale und tétliche
Aggressionen beobachtet.

Es wird traditionell eine frihe (prasenile) und eine spéate (senile) Form
unterschieden. Bei der frihen Form treten Symptome bereits vor dem
65. Lebensjahr auf und die Progredienz ist deutlich schneller als beim
spateren Typ, der sich erst nach dem 65. Lebensjahr manifestiert.

1.2.2.2 Vaskulare Demenz (VD)

Unter diesem Begriff werden verschiedene, durch zerebrovaskulare
Erkrankungen bedingte, dementielle Syndrome zusammengefasst
(Loeb & Meyer 1996). Ischamische, ischamisch-hypoxische und
hamorrhagische Gehirnlasionen haben eine verminderte Sauerstoff-
und Energieversorgung des Gehirns zur Folge und bedingen je nach
GroRe, Anzahl oder Lokalisation eine Demenz bzw. deren klinisches
Erscheinungsbild und deren Schweregrad. Nachfolgend werden einige
der Formen der vaskuldren Demenz exemplarisch dargestellt.

Eines dieser Syndrome ist die Multiinfarktdemenz, deren Ursache in
mehreren territorialen Infarkten mit nachfolgendem Untergang von
Neuronen liegt. Eine weitere Form stellt die vaskuldre Demenz nach einem
strategischen Hirninfarkt dar, wobei typische zerebrale Bereiche, wie z.B.

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen
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der Thalamus, betroffen sein kdnnen. Die subkortikale arteriosklerotische
Enzephalopathie (SAE oder Morbus Binswanger) verursacht diffuse
Marklagerveranderungen.

Die daraus resultierenden kognitiven Stérungen zeigen ein sehr
heterogenes Bild auf. Die Art und Auspragung der Symptome ist unter
anderem vom Ort der Lasion abhangig. So kann es vorkommen, dass
gewisse Funktionen auf3erordentlich schwer betroffen sind, wohingegen
andere vollstandig intakt geblieben sind. Die Vielfalt der Auspragungen
reicht von Gedachtnis- und Orientierungsstérungen, fokalneurologischen
kortikalen Symptomen (Aphasie, Apraxie, Agnosie usw.), Schwindel,
nachtlicher Unruhe bis zur Stérung des Urteilsvermdgens. Anders
als bei der AD koénnen vermehrt neurologische Auffalligkeiten wie
Beeintrachtigungen der Koordination, des Ganges und der Empfindung
auftreten. Der Verlauf der VD ist abhangig von der zugrunde liegenden
Erkrankung. Es werden schubweise oder abrupte Verlaufe beobachtet. Im
Gegensatz zur AD muss nicht immer mit einer Progredienz der Symptome

gerechnet werden.
FUr die Therapie steht neben der Behandlung zerebrovaskulérer
Grunderkrankungen bzw. vaskularer Risikofaktoren eine

Sekundarprophylaxe weiterer vaskularer Ereignisse zur Verfugung

Ferner haben Studien gezeigt, dass Antidementiva, die bereits erfolgreich
zur Therapie der AD eingesetzt werden, auch zur Behandlung der VD
geeignet sein konnen (Arlt & Jahn 2006).

1.2.2.3 Gemischte Demenz (MD)

Bei dieser Unterform bestehen eine Alzheimer- und eine vaskuléare Demenz
nebeneinander. Diese Kombination wird neuropathologisch sichtbar.
Neben dem fur die Alzheimer-Krankheit typischen Parenchymschaden
des Gehirns sind in der Autopsie vaskulare Nekrosen festzustellen. Doch
bereits in der Bildgebung (z.B. im MRT) kann ein paralleles Vorhandensein
von Atrophien und vaskularen Ereignissen nachgewiesen werden.
Es ist davon auszugehen, dass sich mit zunehmender Verbesserung
der bildgebenden diagnostischen Mdglichkeiten der Anteil der reinen
vaskularen Demenzen zugunsten der gemischten Demenz verringern
wird.
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1.2.2.4 Frontotemporale Demenzen (FTD)

Es handelt sich um eine sowohl klinisch als auch pathogenetisch
heterogene Gruppe von Demenzsyndromen mit einer umschriebenen
lobdren Atrophie im Bereich des frontotemporalen Kortex. Die
Symptomatik hangt von der Lokalisation der Atrophie ab. Die Atiologie
ist noch immer ungeklart, allerdings macht eine hohe familidre Haufung
eine starke genetische Komponente wahrscheinlich.

Pathophysiologische  Grundlage koénnten Tau- oder Ubiquitin-
Ablagerungen im zentralen Nervensystem sowie neuronale Schaden
sein. Es ist aber auch eine Form ohne distinkte neuropathologische
Veranderungen beschrieben, bei der sich lediglich ein Nervenzellverlust
feststellen l&sst.

Die Symptome beginnen meist schleichend vor dem 65. Lebensjahr
und sind im Verlauf durch eine kontinuierliche Verschlechterung
gekennzeichnet.

Diese Form der Demenz wird wiederum in drei Unterformen gegliedert:

1. Frontotemporale Demenz:
Als Leitsymptom treten Verdnderungen von Personlichkeit
und Sozialverhalten auf. Patienten werden durch
Enthemmung, Zwanghaftigkeit, mentale Rigiditat,
perseveratives und stereotypes Verhalten sowie durch
fehlende Krankheitseinsicht auffallig. Kognitive Einbussen
treten verglichen mit der Demenz vom Alzheimer-Typ erst
relativ spat auf. Morphologisches Korrelat ist eine bilaterale,
symmetrische Atrophie der Frontallappen und/oder der
anterioren Temporallappen.
Derzeit werden verschiedene therapeutische Ansatze
diskutiert und betreffen diverse Medikamentengruppen wie
Antidepressiva, Neuroleptika sowie Antidementiva (Arlt &
Jahn 2006). Als Besonderheit der FTD gilt das Augenmerk
der Behandlung nicht nur den kognitiven Einschrankungen,
sondern zuséatzlich den Verhaltensauffalligkeiten, die
von pflegenden Angehorigen als ausnehmend belastend
beschrieben werden.

2. Primér progressive Aphasie:
Diese Form ist vor allem gekennzeichnet durch eine Stérung
der expressiven Sprache. Die Spontansprache ist nicht mehr
flussig, Patienten neigen zu Agrammatismus, phonetischen
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Paraphrasien oder zur Anomie bei lang erhaltenem
Sprachverstdandnis und Gedachtnis. Im Gegensatz zur
frontotemporalen Demenz ist das Sozialverhalten nicht
verandert. In der Bildgebung zeigt sich eine asymmetrische
Atrophie vor allem des linken frontotemporalen Kortex.

3. Semantische Demenz:

Leistsymptom dieser Form ist eine Stérung der
Sprachsemantik  im  Sinne  einer Benenn-  und
Verstandnisstorung. Die Spontansprache erscheint weiterhin
flissig, ist aber inhaltsarm bis -leer. Interessen und alltégliche
Beschaftigungen werden nicht mehr verfolgt. Als Korrelat
findet sich eine bilaterale, selten asymmetrische Atrophie des
vorderen temporalen Kortex.

Eine FID kann fiir die pflegenden Angehorigen mit einer extrem hohen
Belastung einhergehen. Diese muss gegebenenfalls sogar noch héher im
Vergleich zu anderen Demenzformen bewertet werden. Daflur ist nicht
allein das geringe Erkrankungsalter verantwortlich. Angehorige empfinden
vor allem die stark beeintrachtigenden Verhaltensauffalligkeiten in
Verbindung mit einer meist nur eingeschrankten Krankheitseinsicht der
Patienten als sehr belastend (Rainer et al. 2002).

1.2.2.5 Lewy-Korper-Erkrankung (DLB)

McKeith et al. (2005) haben Richtlinien fir die klinische und
neuropathologische Diagnose der DLB erarbeitet. Charakteristisch
sind Zytoplasmaeinschlisse in Hirnstamm, subkortikalen Zellkdrpern,
limbischem System und Kortex. Lewy-Korper entwickeln sich aus
abnorm gefalteten alpha-Synuklein und aggregieren nachfolgend mit
Ubiquitin (Fischer & Krenn 2006). Klinisch werden die Patienten durch
fluktuierende kognitive Storungen mit ausgeprédgten Beeintrdchtigungen
der Aufmerksamkeit, visuellen Halluzinationen und extrapyramidalen
Symptomen auffallig. Typischerweise entwickelt sich die Demenz ein Jahr
vor oder nach dem Auftreten der extrapyramidalen Symptome (Arlt &
Jahn 2006).

In einigen Studien konnte gezeigt werden, dass durch den Einsatz
verschiedener Antidementiva, z.B. die bei der Alzheimer-Krankheit
eingesetzten Cholinesterasehemmer, eine Verbesserung der kognitiven
Fahigkeiten und eine Verzogerung des Krankheitsverlaufes zu erreichen
ist.
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1.2.2.6 Leichte kognitive Stérung (Mild Cognitive Impair-
ment/ MCI)

Darunter werden kognitive Defizite verstanden, die {iber die Abnahme der
kognitiven Leistungsfahigkeit durch physiologische Alterungsprozesse
hinausgehen, jedoch nicht den Schweregrad einer dementiellen
Erkrankung aufweisen (Kratz et al. 1998).

Patienten, die unter diesem Syndrom leiden, bilden eine sehr
heterogene  Erkrankungsgruppe. Meist aber zeigt sich eine isolierte
Gedéachtnisstorung.

Allerdings wird der Begriff nicht einheitlich verwendet. Genannt werden
hier Petersen et al. (1999), die folgende Kriterien fur die Diagnose einer
MCI erstellt haben:

1. subjektive Gedachtnisstorungen, gegebenenfalls bestatigt
durch eine Bezugsperson,

keine Beeintrachtigungen im Alltag,

normales allgemeines kognitives Funktionsniveau,
objektivierbare Storungen des episodischen Gedéachtnis,

kein Vorliegen einer Demenz.

IS < A

Obwohl die leichte kognitive Stoérung nicht zwingend als
Prodromalstadium einer Demenz anzusehen ist, besteht ein erhohtes
Risiko, dass eine Demenz daraus entstehen kann (Petersen et al. 1999).
10-15% der MCI-Patienten entwickeln pro Folgejahr eine Demenz. Schon
nach sechs Jahren fand bei ca. 80% eine Konversion zur Alzheimer-
Krankheit statt. Daher ist davon auszugehen, dass bei Bestehen einer
leichten kognitiven Stérung das Risiko fur eine Demenz 5-10fach im
Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung erhoht ist.

1.2.3 Diagnostik und Differentialdiagnose

Bei alteren Patienten ist es notwenig, das ,,normale*“ Altern von
pathologischen Prozessen zu unterscheiden. Wéahrend des normalen
Alterungsprozesses lassen  die  Gedé&chtnisfahigkeiten  langsam
und kontinuierlich etwas nach, dennoch bleibt eine selbststdndige
Lebensfuhrung in weiten Teilen moglich. Liegt eine Pathologie vor, geht
der kognitive Abbau weit Uber das altersbedingte Mal3 hinaus. Neben dem
Gedachtnis ist auch das Denkvermoégen in Mitleidenschaft gezogen. Der
Betroffene wird durch seine eingeschrankte Alltagskompetenz zunehmend
hilfs- und pflegebediirftiger (Steinhagen-Thiessen 2002).
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Zur Erfassung von Symptomen ist sowohl eine Eigenanamnese durch den
Patienten - der Patient wird nach erlebten Veranderungen befragt - als
auch eine Fremdanamnese durch die priméare Bezugsperson sinnvoll. Es
hat sich gezeigt, dass mit fortschreitendem Krankheitsverlauf die Angaben
des Angehoérigen zunehmend an Bedeutung gewinnen.

Da die verschiedenen Demenzerkrankungen keine exakten spezifischen
Marker aus Labortests und apparativer Diagnostik aufweisen, dienen
die diagnostischen Bemuhungen in erster Linie dem Ausschluss
anderer moglicher  Differentialdiagnosen  einer  eingeschrankten
Gedachtnisleistung.

Eine umfassende Diagnostik bei Verdacht einer Demenzerkrankung
verlangt eine psychiatrische Befunderhebung, eine ausfuhrliche
kdrperliche, internistische und neurologische Untersuchung sowie zur
Objektivierung anamnestischer (eigen- und fremdanamnestisch) Verluste
kognitiver Fahigkeiten eine neuropsychologische Testung. Komplettiert
wird die Diagnostik durch eine weitreichende Labordiagnostik und ein
bildgebendes Verfahren.

Differentialdiagnosen, die in ihren Symptomen einer Demenzerkrankung
dhneln, sind vielféaltig. Bedacht werden mussen  zerebrale
Mikroangiopathien, Endokrinopathien (z.B. Hypothyreose),
Vitaminmangelzustande (vor allem Vitamin B12), metabolische
oder toxische Ursachen (Alkohol oder Medikamente) ebenso wie
Elektrolytstorungen und chronische Infektionserkrankungen. Aufierdem
konnen sich beispielsweise durch eine schwere Herzinsuffizienz oder eine
Carotisstenose demenzahnliche Symptome einstellen.

Bei Patienten, die sich mit einer Abnahme ihrer kognitiven Fahigkeiten
vorstellen, muss der behandelnde Arzt immer auch Depressivitat als
Ursache in Betracht ziehen bzw. auch an ein mdgliches Uberlappen
denken. Gerade im Friuhstadium der dementiellen Erkrankung bietet der
Betroffene h&ufig depressive Symptome. Diese dufiern sich in Form von
diskreten Verhaltensdnderungen wie Passivitiat, emotionalem Ruckzug,
Affektlabilitat oder Ruckgang von Sorgfalt und Verlasslichkeit (Kurz
et al. 1991). Abzuwégen ist dies mit der Tatsache, dass vor allem Altere
haufig unter Depressivitidt leiden (Schwarz et al. 2001). Diese Menschen
klagen Uber unter Umstdnden nur subjektiv wahrgenommene kognitive
Einbussen durch eine krankheitsbedingte Konzentrationsschwéache. Man
bezeichnet diese Form der Gedachtnisstorung als ,,Pseudodemenz*.

Es gibt Hinweise, die eine Trennung von Demenz und Depression
ermdglichen. Ein depressiver Patient berichtet eher von abrupt
einsetzenden Gedachtnisstorungen bei gleich bleibend herabgesetztem
Affekt. Ihn qualen oft Schuldgeflihle, Versagensangste sowie
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Selbstabwertung und der Arztbesuch findet meist aus eigenem Antrieb
heraus statt.

Beim Demenzkranken entwickelt sich die Hirnleistungsstérung
schleichend, der Affekt erscheint labil und das eigene Leistungsvermogen
wird in der Regel Uberschatzt. Anstelle von Schuldgefiihlen besteht eher
eine Neigung, andere fur eigenes Versagen verantwortlich zu machen. Die
wahrgenommenen Defizite versucht der Demente moglichst lange hinter
einer ,,Fassade zu verbergen, so dass der Besuch beim Arzt eher auf
Initiative anderer erfolgt (Steinhagen-Thiessen 2002).

Letzte Gewissheit, ob es sich um Demenz oder Depression handelt, gibt
dann die neuropsychologische Testung, die jeweils charakteristische
Leistungsprofile erstellen kann.

Doch nicht selten kommt es vor, dass Depression und Demenz
nebeneinander bestehen.

1.2.4 Therapieoptionen

Als therapeutische Méglichkeiten der vaskularen Demenz stehen in erster
Linie praventive MalRnahmen zum Schutz des Herzkreislaufsystems zur
Verfugung. Daher sollten vorrangig Risikofaktoren wie z.B. Diabetes
mellitus und vor allem der arterielle Hypertonus behandelt werden, um
ein Fortschreiten der dementiellen Symptomatik zu vermeiden. Allerdings
haben neuere Studien gezeigt, dass auch Medikamente, die urspringlich
zur Therapie der Alzheimer Krankheit eingefiihrt wurden, positive Effekte
auf eine Demenz vaskularer Genese haben kénnen (Arlt & Jahn 2006).
Obwohl bis heute keine kausale Therapie zur Verfigung steht, ist
es dennoch maoglich, mit verschiedenen wirksamen MalRnahmen
wenigstens symptomatisch eine Demenzerkrankung zu behandeln.
Eine Institutionalisierung kann besonders durch eine frih einsetzende
Therapie hinausgezogert werden. Dieser Zeitgewinn konnte nicht nur der
Lebensqualitat des Demenzkranken dienlich sein, sondern stellt auch eine
Maglichkeit der Kostenreduktion dar (Leon et al. 1998).

Prinzipiell besteht bei der Therapie der Demenzerkrankung die
Moglichkeit einer medikamentdésen und einer nicht-medikamentdsen
Therapie. Allerdings sind entscheidende Verbesserungen der Symptome
bei den organisch bedingten Demenzen am ehesten durch den Einsatz von
Medikamenten zu erwarten.

Die Form der medikamentésen Therapie hangt von der zugrunde
liegenden Form der Demenz ab. In der Therapie der Alzheimer-
Demenz steht die Klasse der Antidementiva zur Verfigung, die
wiederum in verschiedene Wirkstoffklassen zu unterteilen ist (z.B.

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen 20



Kapitel 1 - Einleitung

Acetylcholinesterasehemmer oder Memantine). Bis heute ist die
Demenzerkrankung in weiten Teilen zu wenig verstanden, um eine
kausale Behandlung etablieren zu kénnen. So ermdglicht der Einsatz
der Antidementiva nur ein Aufhalten des Krankheitsverlaufs um
durchschnittlich neun Monate (Steinhagen-Thiessen 2002). Leider ist die
Wirksamkeit nicht bei allen Patienten gegeben. Doch bei Erfolg kommt es
zu einer vorubergehenden Verbesserung der kognitiven Fahigkeiten und
der Alltagskompetenz.

Besonders die psychopathologischen Auffalligkeiten, die sich im Laufe
einer Demenz einstellen, kénnen symptomatisch therapiert werden.
Beispielsweise kann ein Antidepressivum depressive Symptome mildern
oder Medikamente der Gruppe der Neuroleptika kénnen psychotische
Merkmale ausgleichen.

Far die nicht-medikamentdse Therapie stehen verschiedene Mdglichkeiten
wie Gedachtnistraining, Gedachtnisjogging und dergleichen mehr zur
Verfugung. Allen gemeinsam ist eine minimale Effektivitat, wobei ein
hohes Frustrationsempfinden bei ausbleibendem Erfolg keine Seltenheit
bei dieser Form der Behandlung von Demenzkranken ist (Steinhagen-
Thiessen 2002). Oft bleibt dem behandelnden Arzt nichts weiter dbrig,
als Patienten und pflegende Angehorige auf dem fast unausweichlichen
Weg zur absoluten Pflegebediirftigkeit zu untersttitzen und zu begleiten.
Therapeutische MaRnahmen dienen nur einer im besten Falle leichten
Verbesserung der Symptome bzw. kénnen den Verlauf der Erkrankung
in engen Grenzen aufhalten. Es kommt aber auch vor, dass sich kein
Effekt einstellt. Frihzeitige Aufklarung uUber den Krankheitsverlauf
und vorausschauende Organisation z.B. eines Platzes in geeigneten
Pflegeeinrichtungen miissen als voranginge drztliche Aufgaben angesehen
werden.

1.2.5 Risikofaktoren und Prognose

An bekannten Risikofaktoren ist an erster Stelle das Alter zu nennen.
Wie bereits beschrieben, nimmt die Haufigkeit der Erkrankung mit
zunehmendem Alter kontinuierlich zu. Diese Korrelation gilt fur alle
Demenzformen (Katzman & Kawas 1994). Fur die Entwicklung der
Alzheimer-Krankheit haben Frauen im Vergleich zu Mannern ein
leicht erhdhtes Risiko. Allerdings gilt dies in umgekehrter Form bei der
vaskularen Demenz. Hierbei liegt das Erkrankungsrisiko fur Manner
Uber dem der Frauen. Des Weiteren gilt eine geringe Schulbildung als
krankheitsférdernd.

Betrachtet man nun gesondert die Alzheimer-Erkrankung, so muss von
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einer genetischen Komponente ausgegangen werden. Bei Verwandten
ersten Grades eines Patienten erhoht sich das Risiko, selbst betroffen
zu sein, um das vierfache (Launer et al. 1999). Mittlerweile sind drei
autosomal-dominante Mutationen bekannt, die die familidre Form
der Alzheimer-Demenz mit frihem Beginn (vor dem 65. Lebensjahr)
verursachen. Allerdings entspricht dies einem sehr kleinen Teil von nur
3%, bei der Mehrheit der Betroffenen tritt die Erkrankung sporadisch auf
(4. Altenbericht 2002).

Speziell fur die vaskulare Demenz gilt der arterielle Hypertonus als
bedeutsamer Risikofaktor. Ebenso begtinstigend fur die Entstehung wirken
eine Hyperlipoproteindmie, Diabetes mellitus, Adipositas, Rauchen und
andere Gefalierkrankungen. Im Gegensatz zur Alzheimer-Erkrankung
besteht hier die Mdglichkeit, praventiv einer Demenz entgegen zu wirken.
Prognostisch ist bei einer Demenzerkrankung davon auszugehen, dass
es zu einem immer weiter fortschreitenden Verlust von Autonomie und
infolgedessen zu einer Zunahme der Pflegebediirftigkeit kommt.

Die Abnahme kognitiver Funktionen nimmt dem Kranken die Fahigkeit,
Neues zu erlernen. Dies macht es zukUnftig immer schwieriger,
sich auf wechselnde Lebensumstdnde einzustellen. Es stellen sich
Personlichkeitsveranderungen, Verschlossenheit, Apathie und Desinteresse
ein. Der Betroffene wird immer unflexibler und unsicherer. Die Tendenz
des Verirrens schrankt die Autonomie zuséatzlich ein und nimmt dem
Demenzkranken die Mdglichkeit der unabhangigen, selbststandigen
Lebensfihrung.

Die Unfahigkeit zur Wahrnehmung und Interpretation von Signalen des
autonomen Nervensystems wie beispielsweise eine volle Harnblase,
Hunger, Durst oder Schmerz, ziehen eine Verwahrlosung trotz gut
erhaltener Beweglichkeit und physischer Gesundheit nach sich. Zusammen
mit Verhaltensauffélligkeiten stellt dieser Umstand fur pflegende
Angehdrige eine enorme Belastung in der ambulanten Versorgung dar.
Besonders kritisch ist die Situation allein stehender Demenzkranker. Sie
kdnnen gegenuber ihrer Umgebung ihre ,,Fassade* lange aufrechterhalten
und sind sich ihrer Hilfsbedurftigkeit nicht bewusst (4. Altenbericht 2002).
Unausweichlich ist bei jeder Demenzerkrankung eine vollstandige
Pflegebediirftigkeit. Diese kann in der Regel aus physischen und/oder
psychischen Grinden nicht mehr von Angehorigen geleistet werden.
Damit ist eine Einweisung in eine Pflegeeinrichtung in den meisten Féllen
unumganglich. Bei der Alzheimer-Krankheit dauert die klinische Phase
durchschnittlich neun Jahre.
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1.3 Lebensqualitat

1.3.1 Definition

,Quality of life is defined in so many ways by so many people and,
regrettably often is not defined ” (Lawton 1997)

Der Begriff ,Lebensqualitit” findet heutzutage seine Anwendung in
nahezu allen Bereichen des taglichen Lebens. ,,Lebensqualitat” wird
immer dann eingesetzt, wenn eine allgemeine Zufriedenheit beschrieben
werden soll, die nicht ndher erkldrbar ist. Besonders h&ufig besteht
allerdings eine Verbindung mit gesundheitsassoziierten Themenbereichen.
Mdgliche Beispiele gibt es unbegrenzt: Therapien versprechen trotz
bestehender chronischer Erkrankung eine verbesserte ,,Lebensqualitat®;
gesundheitsfordernde Malinahmen im Sinne der heute weit verbreiteten
»Wellness“-Bewegung beteuern einen Zugewinn an ,Lebensqualitat*
USsw.

Der scheinbar wahllos erscheinende Gebrauch des Begriffes lasst den
Verdacht entstehen, dass keine einheitliche Definition besteht, sondern
sich jeder Bereich einer fur ihn passenden Auslegung bedient.

In der Medizin ist genau genommen die ,gesundheits- oder
krankheitsbezogene Lebensqualitdt” gemeint. ,Gesundheit” definiert die
Weltgesundheitsorganisation (WHO) dabei als ,,Zustand des vdlligen
korperlichen, psychischen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur
das Freisein von Krankheit oder Gebrechen®. Diese ganzheitliche,
weitreichende Auslegung von Gesundheit geht Uber das Fehlen oder
Vorhandensein objektiv messbarer Symptome und Funktionsstdrungen
hinaus und berucksichtigt zusatzlich subjektive Dimensionen wie das
psychische Wohlbefinden. Hier findet die Forschung der Lebensqualitit,
genauer gesagt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, ihren Ansatz.

In den Anfangen stand Lebensqualitdit in der Medizin meist
im  Zusammenhang mit unheilbaren Krankheiten, vor allem
Krebserkrankungen. Erst spater wurden die Bemthungen auch auf andere
Bereiche ausgedehnt.

Im engeren Sinne ist gesundheitsbezogene Lebensqualitdit mit
Gesundheitsindikatoren gleichzusetzen und bezeichnet ein
multidimensionales psychologisches Konstrukt, das durch mindestens
vier Komponenten zu operationalisieren ist: das psychische Befinden, die
korperliche Verfassung, die sozialen Beziehungen und die funktionale
Kompetenz der Befragten (Bullinger et al. 2000).

Die vier Grundpfeiler geben allerdings nicht erschépfend die Dimensionen
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der Lebensqualitat wieder. Vielmehr sollte nach Bullinger et al. (2000)
auch die mentale Kompetenz als weitere Dimension miteinbezogen
und beachtet werden. Von groRer Bedeutung ist, dass die Patienten
selbst Auskunft tiber ihr Befinden und ihre Funktionsfihigkeit geben.
Je nach Einsatzgebiet, in dem die Erfassung von Lebensqualitat erfolgt,
kdonnten die einzelnen Dimensionen verschieden gewichtet werden.
Im Zusammenhang beispielsweise mit Demenzkranken héatte dann die
Dimension ,mentale Kompetenz*“ besonderes Gewicht im Vergleich
zu anderen Dimensionen. Dies macht deutlich, dass die Lebensqualitat
keine statische oder feststehende GroRe ist, sondern dass es sich um ein
anderungssensitives Konstrukt handelt.

Die Auspragung der einzelnen Dimensionen der Lebensqualitat
ist bei jedem Individuum in den verschiedenen Lebenssituationen
unterschiedlich. Bei der Betrachtung der Dimension ,korperliche
Verfassung* wird dies sehr anschaulich: Ein gesunder Mensch stellt
andere Anspriche an seine korperliche Verfassung als ein Kranker.
Allerdings reicht es nicht aus, ausschlieBlich zwischen gesund und krank
zu differenzieren. Verschiedene Krankheiten verandern die Lebensqualitat,
und als Teil dieser die korperliche Verfassung auf unterschiedliche Weise.
Ein Krebspatient wirde andere Kriterien zur Bestimmung heranziehen als
ein Demenzkranker. Dies verdeutlicht, dass eine addquate Definition und
Erfassung von Lebensqualitédt krankheitsspezifisch erfolgen muss.
Besondere Schwierigkeiten treten auf, wenn es um die Definition der
Lebensqualitat von Demenzkranken geht. Es mangelt weiterhin an einer
allgemein giiltigen Definition (Lawton 1997): verschiedene Autoren -
unterschiedliche Auffassungen. Uneingeschrankte Ubereinstimmung
besteht nur darin, dass demenzspezifische Lebensqualitit ein
multidimensionales Konzept ist. Grundsatzlich besteht auch Einigkeit
daruber, dass Lebensqualitat als etwas Subjektives zu betrachten ist. Ob
aber die Erfassung nur als Selbstreport oder zusatzlich noch durch eine
Fremdbeurteilung untermauert werden sollte, spaltet die Autoren (Ettema
et al. 2005b).

Ettema et al. (2005a) versuchen in einer aktuellen Ubersichtsarbeit eine

weitgehend allgemein giiltige Definition zu geben:

, Dementia-specific QOL is the multidimensional
evaluation of the person-environment system of the
individual, in terms of adaptation to the perceived
consequences of the dementia.*
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Lebensqualitat ist demnach ein Ausdruck fur die Anpassungsfahigkeit
eines jeden Kranken an die Veranderungen in den Bereichen, die von der
Demenz betroffen sind. Das Vorhandensein von Symptomen allein ist
nicht ausreichend, um die wahrgenommene Lebensqualitéat zu reduzieren.
Es tritt erst dann eine Verdnderung auf, wenn diese Symptome als
storend empfunden werden. Lawton (1994) benennt vier Dimensionen
der demenzspezifischen Lebensqualitét, die sich in einem gewissen Masse
auch Gberschneiden:

(1) Verhaltenkompetenz. Dies schlief3t unter anderem
Verhaltensauffalligkeiten, die Fahigkeit der Selbstversorgung, kognitive
Fahigkeiten, Unruhe, emotionale Ausdrucksfahigkeit, sinnvolle
Freizeitgestaltung und soziales Verhalten ein. All diese Bereiche werden
im besonderen MaRe durch eine Demenzerkrankung beeintrachtigt.
(2) Umgebung. Dazu gehéren die materielle Situation, die soziale
Unterstitzung und das Netzwerk, in dem sich der Demenzkranke
befindet. Angaben zu diesen Bereichen bediirfen objektiver Angaben,
die nach Lawton von Angehdrigen einzuholen sind. (3) Wahrgenommene
Lebensqualitdat. Dies bezeichnet den Grad der Zufriedenheit bezlglich
aller wichtiger Bereiche, wie soziale Kontakte, Freizeitverhalten,
Wohnverhéltnisse und Einkommen. (4) Psychisches Wohlbefinden. Damit
ist das empfundene Ausmall von personlichen Kompetenzen und
wahrgenommener Qualitat in allen Bereichen des derzeitigen Lebens
gemeint.

Die beiden Bereiche ,,wahrgenommene Lebensqualitat“ und ,,psychisches
Wohlbefinden” beziehen sich auf die subjektive Wahrnehmung eines
jeden Einzelnen. Wobei Letzteres als das zentrale Kriterium zu bewerten
ist (Jonker et al. 2004). Insgesamt bedeutet dies, dass nach Lawton
sowohl subjektive als auch objektive Komponenten demenzspezifische
Lebensqualitat beschreiben. Er wagte als erster einen Versuch,
Lebensqualitat bei Demenzpatienten systematisch zu konzeptionalisieren.
Sein Ansatz bildet den Rahmen und Ausgangspunkt weiterer Studien
(Jonker et al. 2004).

Im Laufe der letzten Jahre sind verschiedene demenzspezifische
Fragebdgen entwickelt und auf ihre psychometrische Robustheit gepruft
worden. In einer Ubersichtsarbeit verglichen Ettema et al. (2005b) einige
dieser Instrumente und kamen zu dem Ergebnis, dass bei allen der
LAffekt™ als zentrale Dimension der Lebensqualitat erachtet werde.
Zusétzlich enthielten alle mindestens eine der folgenden Dimensionen:
Selbstachtung, Stimmung, soziale Beziehungen und Interaktionen.
Diese Bereiche stimmen im Wesentlichen mit denen anderer chronischer
Erkrankungen uberein. Es zeigte sich, dass die Mehrzahl der Instrumente
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nicht far alle Stadien der Demenz geeignet war, vielmehr wird es mit
Fortschreiten der Erkrankung immer schwieriger, Lebensqualitat zu
erfassen.

Das von Brod et al. (1999) entwickelte ,,Dementia Quality of Life Instrument
(DQoL)*“ ist ein Beispiel fiir eine krankheitsspezifische Erfassung von
Lebensqualitat durch den Betroffenen selbst. Ausgehend von der
Annahme, dass Lebensqualitdat grundsatzlich nur subjektiv und nicht
durch eine andere Person beurteilt werden kann, wurde untersucht,
inwieweit auch bei kognitiver Beeintrachtigung eigene Aussagen moglich
sind. Es zeigte sich, dass Patienten mit einer leichten bis mittelgradigen
Demenz in der Lage sind, addquate Angaben zur eigenen Lebensqualitét
zu machen.

Die vom DQoL gemessenen Dimensionen entsprechen im Allgemeinen
denen der generischen Instrumente, allerdings ist ihre Gewichtung
fur die Demenzerkrankungen als spezifisch zu betrachten. Im Zuge
der Entwicklung des DQoL stellte sich heraus, dass das Konzept der
demenzspezifischen Lebensqualitdt durch zwei zusédtzliche Dimensionen
erweitert werden muss: dsthetisches Empfinden und Fahigkeiten der
Interaktion.

1.3.2 Erfassung der Lebensqualitat

Wie bereits in Kapitel 1.3.1 dargestellt, erscheint es recht schwierig, eine
allgemein gitiltige Definition der Lebensqualitit, in diesem Falle der
demenzspezifischen Lebensqualitdt, zu geben.

Ausgehend von Lawtons Versuch, ein Konzept dazu zu etablieren,
wurden darauf aufbauend, verschiedene Anstrengungen unternommen,
demenzspezifische Instrumente zu erstellen.

Allgemein verfolgen Messinstrumente zur Lebensqualitat drei
unterschiedliche Ansatze:

1. Findet Selbst- oder Fremdbeurteilung statt? (z.B. durch
Angehdrige oder durch medizinisches Personal),

2. Welcher Differenzierungsgrad wird bei Angaben zur Lebensqualitat
angesetzt? (globale Bewertung oder genaue Erhebung in
einzelnen Bereichen),

3. Welcher Typ des Messansatzes wird gewdhlt?
(krankheitstibergreifend oder krankheitsspezifisch).

Grundsatzlich sind bei der Bestimmung von Lebensqualitdt nach

Moglichkeit krankheitsspezifische Instrumente vorzuziehen (Ready &
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Ott 2003). Diese erfassen gezielt Probleme der jeweiligen Erkrankung
und reagieren daher sensitiver auf Veranderungen der Lebensqualitat
(Ettema et al. 2005b). Allerdings hat sich eine Kombination mit
krankheitstbergreifenden Instrumenten als sinnvoll gezeigt.

Als krankheitsspezifische Komplikation tritt bei der Befragung von
Demenzkranken die Frage auf, ob wegen nachlassender kognitiver
Fahigkeiten Validitdt und Reliabilitat der Informationen noch gegeben
sind (Ettema et al. 2005b). Man schlug daher vor, bei der Befragung
ausschliefdlich auf Fremdbeurteilung von Angehdrigen zurtckzugreifen.
Dies wird allerdings von anderer Seite als unbegrindet verworfen
(Mozley et al. 1999). Es hat sich gezeigt, dass auch Patienten in einem
fortgeschrittenen Stadium (einschlie3lich des Stadiums der mittelschweren
Demenz) durchaus in der Lage sind, eine Selbstbeurteilung ihrer
Lebensqualitat vorzunehmen und diese auch zu benennen (Hoe et al.
2005).

Ebenso wie die Beurteilung der Lebensqualitit durch Demenzkranke
selbst sollte die Fremdbeurteilung durch Dritte kritisch betrachtet werden.
Addington-Hall & Kalra (2001) fanden in einer Studie heraus, dass zu
dieser Thematik oft nur eine mittelmaRige Ubereinstimmung zwischen
Patienten und pflegenden Angehorigen herrscht. Oft gingen Angehorige
automatisch allein aufgrund der Erkrankung von einer reduzierten
Lebensqualitat aus und hatten die Tendenz, diese eher niedriger als der
Patient selbst anzugeben. Dabei wurde aulBer Acht gelassen, dass auch
eine Erkrankung neue Anregungen fur das Leben des Kranken liefern
kdnne, ohne dass dies vom Angehdrigen wahrgenommen wird. Kurz et
al. (2003) vermuten, dass die Tendenz, die Lebensqualitat schlechter als
der Erkrankte selbst zu bewerten, mit der eigenen wahrgenommenen
Belastung durch die Pflege zusammenhéngt.

Trotz all dieser Schwierigkeiten sollte ,,Lebensqualitat® weiterhin
als ein zentrales Thema betrachtet werden, das weiterer intensiver
Forschungsbemuhungen bedarf.

1.3.3 Bedeutung von Lebensqualitat in der Medizin

Die Bertcksichtigung von Lebensqualitat als Teil und Kontrolle
der Therapie in der Medizin hat nach anfanglicher Skepsis immer
mehr Zustimmung und Anerkennung gefunden und gilt heute als
unverzichtbarer Teil des medizinischen Alltags (Bullinger 2006).

Hinter der obligaten Eingangsfrage ,,Wie geht es lhnen?* verbirgt sich
beim naheren Betrachten eine Frage nach dem subjektiv wahrgenommenen
Gesundheitszustand durch den Patienten - genau genommen war die
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Lebensqualitat eines Patienten somit schon immer von grof3er Bedeutung
fur den behandelnden Arzt. Die Neuerung besteht nun lediglich
darin, dass diese bei der Wahl und bei der Bewertung einer Therapie
miteinbezogen wird.

Die zunehmende Bedeutung von Lebensqualitat in der Medizin geht auf
grundlegende Entwicklungen und Veranderungen zurtck. Mit der stetig
zunehmenden Lebenserwartung nimmt zugleich der Anteil der dlteren und
chronisch kranken Patienten zu, die langfristig behandlungsbedirftig sind.
Dies bedeutet eine Zunahme kontinuierlicher Therapieformen. Dadurch
sieht sich das Gesundheitswesen einer drastischen Steigerung der Kosten
gegenuber. Um dieser Zunahme zu begegnen, werden teure therapeutische
Malinahmen immer kritischer auf ihren Nutzen hin betrachtet. Mit der
Messung der Lebensqualitat steht ein neues Zielkriterium zu deren
Beurteilung zur Verfigung. Zum Beispiel beurteilen Patienten die Qualitat
der an ihnen vorgenommen therapeutischen MalRnahmen vermehrt an
deren psychosozialen Outcome-Variablen, wie physisches, psychisches
und soziales Wohlbefinden - besonders bei der in der Offentlichkeit
zunehmend auf ambivalentes Echo stossenden ,,Hightech-Medizin*
(Addington-Hall & Kalra 2001). Die Bedeutung von Lebensqualitat ist vor
allem dann immens, wenn es um die Therapie von Erkrankungen geht,
die nicht heilbar und in ihrer Progredienz nicht dauerhaft aufzuhalten
sind (Ettema et al. 2005b). Dazu missen einige Krebsformen und deren
Krebsstadien, aber genauso die Demenzkrankheit gezahlt werden. Wenn
es der Medizin an kurativen Therapieoptionen mangelt, sollte das priméare
Bestreben die Aufrechterhaltung einer akzeptablen Lebensqualitat trotz
weiterhin bestehender Erkrankung sein (Brod et al. 1999). Doch dazu
muss diese vorab und auch im Verlauf immer wieder neu erfasst werden,
um den Erfolg einer in diesem Fall palliativen Therapie Uberprifen zu
kdnnen.

Allerdings sollte die Beachtung der Lebensqualitéat nicht ausschlieflich
bei unheilbaren und chronischen Krankheiten stattfinden bzw. auch fester
Bestandteil jeglichen arztlichen Handelns werden. Es muss sich also die
Frage gestellt werden: wie ist dem einzelnen geholfen, ein Leben auf dem
bestmoglichen Niveau fortzusetzen? Dieser Ansatz sollte auf mogliche
pflegende Angehorige ausgeweitet werden.

Aufgrund von Schwierigkeiten bei der Erfassung der Lebensqualitat
von Demenzkranken gibt es bislang nur wenige Erkenntnisse Uber
die Lebensqualitat dieser Patientengruppe und die ihrer Familien. Es
fehlt immer noch an spezifischen Instrumenten, die eine angemessene
Bewertung ermdglichen.

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen

28



Kapitel 1 - Einleitung

14 Situation pflegender Angehorige

Die Demenz ist die hdufigste und folgenreichste neuro-psychiatrische
Erkrankung im hoheren Alter. Sie bringt fur Betroffene und ihre
Ptlegenden aufiergewohnlich hohe Belastungen mit sich. In den letzten
Jahren sind vermehrt wissenschaftliche Anstrengungen unternommen
worden, die psychosozialen Konsequenzen von Demenzerkrankungen
besser zu verstehen und damit auch behandeln zu kodnnen. Eine
Demenzerkrankung, wie z.B. die Alzheimer-Erkrankung oder vaskuléare
Demenz, kann die Lebensumstande von Patienten und ihren Angehdorigen
gravierend verandern und die Lebensqualitat erheblich einschranken. Im
klinischen Alltag schenkte man dieser Tatsache bisher kaum Beachtung.
Aber gerade bei den zurzeit noch unheilbaren Demenzerkrankungen (v.a.
Alzheimer-Demenz, vaskuldre Demenz) sollte die Lebensqualitat in der
Therapie eine wichtige Rolle spielen.

Dies gilt besonders fur betroffene Angehotrige. Die Mehrzahl der
Demenzkranken wird zu Hause betreut, wodurch die Hauptbelastung
meist bei den Angehorigen liegt. Der Begriff , pflegender Angehoriger”
mag etwas in die Irre fihren. Damit ist nicht immer gemeint, dass der
Demenzkranke im engeren Sinne , gepflegt” wird oder ,pflegebedtirftig”
ist, in Form von Hilfestellungen bei der Korperpflege oder bei der
Nahrungsaufnahme. Ein , pflegender Angehoriger” ist vielmehr auch als
die priméare Bezugsperson des Betroffenen zu verstehen.

Ein Problem beim Umgang mit Demenzerkrankungen besteht darin,
dass das Krankheitsbild selbst noch ziemlich unbekannt ist und die
Erscheinungsformen sehr vielfaltig sind. Es erfordert von den Angehdrigen
ein enormes Mal3 an Einfuhlungsvermdgen und Geduld. Als besonders
belastend werden dabei psychotische Symptome und Veranderungen der
Personlichkeit beschrieben. Nicht selten mindet die Belastung, die der
Pflegende empfindet, in dem Auftreten psychosomatischer Erkrankungen
(GraRel 1998).

Die Versorgung von Demenzkranken unterscheidet sich in der Starke der
Belastung signifikant von der Pflege kognitiv uneingeschrankter Patienten
(Grafel 1998). Pflegende Angehorige von Demenzpatienten leiden nicht
nur Uberdurchschnittlich oft an somatischen Erkrankungen, sondern
auch vermehrt unter psychischen Stérungen, insbesondere Depressivitat
und Angststorungen (Mahoney et al. 2005). Daher sollten auch sie nach
psychischen und kdrperlichen Symptomen befragt werden (Bruce et al.
2005).

Des Weiteren treten Veranderungen im sozialen Gefuge innerhalb
der Familien auf, wenn sich Symptome der Demenz, wie z.B.
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Orientierungslosigkeit und Verlust der kognitiven Fahigkeiten, einstellen.
Dies muss erkannt werden, so dass die Belastung durch Hilfe von auf3en
zumindest verringert werden kann. Nahere Informationen tber Demenz
kdnnen das Verstandnis fordern und mogliche bestehende psychiatrische
Erkrankungen konnen behandelt werden. Ein Pflegedienst kann bei der
meist zeitaufwendigen und korperlich anstrengenden Pflege teilweise
entlasten. Haufig wird die zeitlich knapp bemessene Unterstiitzung
aber nicht als sehr hilfreich erachtet (4. Altenbericht 2002). Die
geldufigen Systeme der Pflegedienste sind eher auf physisch Kranke und
Pflegebediirftige ausgerichtet. Der andersartigen Versorgung, die einem
Demenzkranken zuteil werden muss, wird dabei hdufig keine Rechnung
getragen.

Von den Demenzkranken in Deutschland werden etwa 60% in
Privathaushalten und dort hauptsachlich durch Angehdrige versorgt
(4. Altenbericht 2002). Unterstitzung erhalten diese je nach Schwere der
Erkrankung des Patienten durch Tagespflege, ambulante Dienste oder
dergleichen. Ist die Pflege durch das Fortschreiten der Krankheit im
hauslichen Umfeld nicht mehr mdglich, ist eine Einweisung in ein Heim
meist unausweichlich. Es gibt Hinweise darauf, dass ein Zusammenhang
zwischen reduzierter Lebensqualitédt der pflegenden Angehorigen und den
Bemuhungen einer Heimunterbringung bestehen (Argimon et al. 2005).
Dies sollte auch aus 6konomischer Sicht als Anlass genommen werden,
eine Heimeinweisung durch Erhalt der Lebensqualitat der Angehdrigen,
maoglichst lange herauszuzogern.
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1.5 Ziel der Arbeit

Vor dem Hintergrund der in der Einleitung geschilderten Lage werden in
der vorliegenden Arbeit folgende Fragestellungen untersucht:

1.  Welche Faktoren sind mit der Lebensqualitdt von Patienten mit
kognitiven Einschrankungen assoziiert?

2. Welche Faktoren sind mit der Lebensqualitit der pflegenden
Angehdrigen von Patienten mit kognitiven Einschrankungen
assoziiert?

3.  Besteht ein Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung der eigenen
Lebensqualitat durch den Patienten und der Fremdbeurteilung
durch den Angehotrigen? Unterscheidet sich die Beurteilung
kognitiver Fahigkeiten?

Um im klinischen Alltag frihzeitig Warnhinweise einer abnehmenden
Lebensqualitdt von Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehorigen
erkennen zu konnen, ist die Kenntnis ihrer Einflussfaktoren notwendige
Voraussetzung. Hieraus ergibt sich die Moéglichkeit, trotz Fortbestehen
der unheilbaren Erkrankung die Lebensqualitat von direkt und indirekt
Betroffenen auf einem maoglichst hohen Niveau aufrecht zu erhalten.
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2 Methodik

2.1 Patienten und Angehdrige

Fur die Befragungen wurden 100 konsekutiv aufgenommene Patienten der
Gedachtnissprechstunde der Klinik fur Psychiatrie und Psychotherapie
des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf, zusammen mit ihren
pflegenden Angehorigen, um Teilnahme gebeten. Es fand eine einmalige
Befragung in Form einer Querschnittsstudie statt, an denen sowohl die

Patienten als auch die zugehorigen pflegenden Angehorigen teilnahmen.
Einschlusskriterien flr neuropsychiatrische Patienten (n = 100):

Volljahrigkeit (Alter: 18-99 Jahre),
Vorliegen einer Demenzerkrankung oder leichten kognitiven
Stoérung gemal der ICD-10-Kriterien,

3. Mini-mental Status Test (MMSE) 212 Punkte,

4. Einwilligungsfahigkeit der Patienten in die Untersuchung,

5. Vorhandensein eines pflegenden/ betreuenden Angehorigen, der
mindestens einmal pro Woche Kontakt zum Patienten hat,

6. vorliegende Einwilligung in die Untersuchung von Patient und
Angehdrigem.

Die Befragungen  fanden im Rahmen  der regelmaligen
Wiedervorstellungen der Patienten in der Gedéachtnissprechstunde statt -
in der Regel im Anschluss an den Termin beim betreuenden Arzt.

Einige Patienten befanden sich zum Zeitpunkt der Studie bereits seit
mehreren Jahren in Behandlung der Gedéachtnissprechstunde und
stellen sich in regelmaligen Intervallen zur Verlaufskontrolle der
Demenzerkrankung vor. Andere hatten zum Zeitpunkt der Befragung
erst die routinemaRige Diagnostik zu Beginn der Therapie durchlaufen.
Diese Diagnostik besteht aus einem Eingangsgesprach mit dem
zustandigen Arzt, einer ausfuhrlichen neuropsychologischen Testung
durch einen Neuropsychologen, mehrmaligen Blutentnahmen, einer
Kernspinaufnahme des Kopfes und einer Liquorpunktion.

Bei den pflegenden Angehorigen handelte es sich in der Mehrheit um
die Ehepartner bzw. Lebenspartner der Patienten. Aber auch Kinder,
Enkelkinder, Geschwister oder Bekannte begleiteten die Demenzkranken
zur Untersuchung in der Gedachtnissprechstunde.
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2.2 Studiendesign und Durchfihrung

Bei der durchgefuhrten Studie handelte es sich um eine Befragung
mittels Fragebtgen, die aus verschiedenen - meist bereits bewdahrten
- Instrumenten zusammengestellt wurden. Diese fanden in Form
standardisierter mundlicher und schriftlicher Befragungen sowie
Beobachtungen und Bewertungen durch den Untersucher statt. Die
Befragung der Patienten, die als assistiertes Interview durchgefuhrt
wurde, dauerte in der Regel etwa 30 Minuten. Je nach Stadium und
Auspragungsgrad der Symptome der Demenzerkrankung (z.B. Ausmaf
der Wortfindungsstorungen oder Konzentrationsfihigkeit) variierte
der Zeitaufwand allerdings stark: zwischen 20-60 Minuten. Nur die
anfangliche Erhebung der soziodemographischen und klinischen Daten
erfolgte in Anwesenheit der Angehorigen, um hier valide Angaben zu
erhalten. Die eigentlichen Befragungen der Patienten fanden ausnahmslos
ohne das Beisein der Angehorigen statt.

Die meisten der in der Befragung verwendeten Instrumente, sind
bereits validiert und seit vielen Jahren etabliert (Naheres dazu in 2.4).
Eine Ausnahme bildeten das Dementia Quality of Life Instrument (DQoL)
von Brod et al. (1999), das in seiner deutschen Ubersetzung neu ist
und die demenzspezifische Lebensqualitdt erfassen soll, sowie der
Familienbelastungsbogen (FaBel). Bei Letzterem handelt es sich um ein
Instrument, das zwar in seiner urspringlichen Form zur Erfassung der
Belastung von Familien von chronisch kranken Kindern bereits validiert
ist, aber in der vorliegenden Untersuchung zur Erfassung der Belastung
von Familien Demenzkranker neu Uberarbeitet wurde.

Die Patienten wurden gebeten, zu verschiedenen Aspekten in Form einer
Selbstbeurteilung Stellung zu nehmen. Die Depressivitdat wurde mittels
Geriatrischer Depressionsskala (GDS) erfasst, die Lebensqualitdt mit dem
EUROHIS-QOL und dem DQoL und die eigenen kognitiven Fahigkeiten
anhand der Stroke Impact Scale (SIS). Die Depressivitat wurde zusatzlich
durch den Untersucher in einer Fremdbeurteilung mittels Montgomery-
Asberg Depression Rating Scale (MADRS) erfasst und der Schweregrad der
Demenz anhand der Clinical Dementia Rating Scale (CDR).

Wahrend der Befragung der Patienten bearbeiteten die Angehdrigen
zeitgleich in einem separaten Raum einen Fragebogen mit Fragen zum
Patienten in Form einer Fremdbeurteilung. Die Nurses’ Observation Scale
for Geriatric Patients (NOSGER) erfasste den Grad der Pflegebediirftigkeit,
Verhaltenauffalligkeiten, soziales Verhalten, Gedachtnis und Stimmung
des Patienten aus Sicht des Angehdrigen. Die Lebensqualitat wurde
anhand von DQoL, EUROHIS-QOL und des Short Form-12 Health Survey
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(SF-12) bestimmt.

Ein weiterer Fragebogen wurde den Angehdrigen mit der Bitte um
Rucksendung nach Hause mitgegeben. Dieser beinhaltete Fragen
zur eigenen Person. Es wurden die Aspekte Depressivitat (Beck-
Depressionsinventar/BDI), Lebensqualitat (SF-12) und die eigene
empfundene Belastung durch die Pflegesituation (Hdusliche-Pflege-Skala/
HPS, Familienbelastungshogen/FaBel) erfasst.

Routinemalig erfolgen bei den Patienten der Gedachtnissprechstunde
ausfuhrliche neuropsychologische Testungen durch einen
Neuropsychologen, deren Ergebnisse ebenfalls zur Verfligung standen.
Der behandelnde Arzt fuhrt in regelmafRigen Abstanden eine Mini-mental
Status Testung durch, so dass zum Zeitpunkt der Befragung immer ein
aktueller Wert vorlag.

2.3 Variablen

2.3.1 Soziodemographie

Folgende soziodemographischen Daten wurden erfasst:

Patienten:
Geschlecht, Alter, Familienstand, Wohnsituation,
pflegende Person und Versorgungssituation,
Angehdrige:

Alter, Geschlecht, Verhaltnis zum Patienten (z.B.
Ehepartner oder Kind) und Berufstatigkeit bzw.
wochentliche Arbeitszeit.

2.3.2 Klinische Daten

Folgende klinischen Daten wurden erfasst:

Patienten:
- Demenz: Diagnose, Erkrankungsdauer,
antidementive Therapie, Schweregrad
(CDR, MMSE, neuropsychologische
Testung).
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- Nebenerkrankungen:
Erkrankungen somatischer
und psychiatrischer Natur,
Medikamentenanamnese und
Depressivitat (MADRS).

- mittels NOSGER:
Pflegebeduirftigkeit (activities of daily
living/ADL, instrumental activities of
daily living/1ADL), Sozialverhalten,
Gedéachtnis und Verhaltensstorungen
(Fremdbericht durch Angehorige).

Angehdrige:
Arztliche Behandlung bzw. deren Griinde und

Medikamentenanamnese.

2.3.3 Lebensqualitat und Belastung

Zur Beschreibung und zur Erfassung der Lebensqualitat bedarf es
einiger praziser Angaben zum alltaglichen sowie zum sozialen Leben
und zu physischen bzw. psychischen Bereichen. Die Lebensqualitat
der Demenzpatienten wurde sowohl mit krankheitsibergreifenden
als auch mit demenzspezifischen Instrumenten erfasst. Dies erfolgte
in Selbstbeurteilung und durch Fremdangaben der Angehérigen. Die
Lebensqualitdt der pflegenden Angehorigen wurde ausschliefslich anhand
eigener Aussagen erfasst. Die Belastung, die die Angehoérigen durch die
Pflege erfahren, wurde mit Hilfe des HPS und des FaBel gemessen.

Im folgenden Abschnitt werden die verwendeten Messinstrumente einzeln
naher dargestellt und erlautert.

2.4 Instrumente

2.4.1 Die Stroke Impact Scale

Die Stroke Impact Scale (SIS) ist ein 64 Items umfassendes
krankheitsspezifisches Instrument zur Messung von Beeintrachtigungen,
die ein cerebraler, ischamischer Insult bzw. ein Schlaganfall
moglicherweise hinterlassen kann. Die Autoren (Duncan et al. 1999)
bescheinigen dem SIS gute psychometrische Eigenschaften beztglich
Validitat, Reliabilitat und Anderungssensitivitét.

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen 35



Kapitel 2 - Methodik

Die deutsche Version wurde von Petersen et al. (2001) Ubersetzt und mit
zufrieden stellenden Ergebnissen validiert.

Die Messung der Funktionsdefizite, die nach einem Schlaganfall bestehen
konnen, findet in acht verschiedenen Bereichen statt und kann als Selbst-
oder Fremdbeurteilung erfolgen. Die Bereiche sind im Einzelnen:

1. Kiraft,

Handfunktion,
3. ADL (activities of daily living, Aktivitaten des taglichen
Lebens, z.B. Korperpflege oder Harn- und Stuhlkontrolle)
und [IADL (instrumental activities of daily living,
instrumentelle Aktivitdten des taglichen Lebens, z.B.
selbststandiges Kochen oder Einkaufen),
Mobilitat,
Kommunikation,
Emotion,
Gedachtnis und Denken,
Teilnahme.

© N o o &

Zur Berechnung konnen entweder fur alle Bereiche Einzelscores gebildet
werden oder die Dimensionen Kraft, Handfunktion, ADL/IADL und
Mobilitat werden zu einem korperlichen Summenscore zusammengefasst.
Die Art der Auswertung mittels Einzelscores macht es moglich, einzelne
Dimensionen zu extrahieren und gesondert auch fir andere Patienten-
Populationen einzusetzen. In der vorliegenden Studie wurden die Bereiche
»Gedachtnis und Denken® sowie ,,Kommunikation® zur Erfassung
demenzrelevanter Einschrankungen ausgewahlt. Diese beiden Bereiche
stellen zusammen 15 Items. Allerdings wurde in der vorliegenden
Studie bei der Dimension bezuglich Gedéachtnis und Denken das funfte
Item ausgeschlossen. Dadurch blieben letztlich 14 Items in der hier
angewandten Version Ubrig, sieben Items pro Dimension.

Zur Bearbeitung der Items steht eine fiinfstufige Skala zu Verfiigung.
Als Antwortmoglichkeiten stehen Staffelungen von ,,gar nicht schwer*
bis ,,auerordentlich schwer“ zur Auswahl. Alle Items erfragen
Schwierigkeiten bei verschiedenen Tatigkeiten: ,,Wie schwer ist es lhnen
in der letzten Woche gefallen, ..., z.B. ,,... sich zu konzentrieren?*

Es werden ein bis funf Punkte verteilt. Hohe Werte stehen ftr keine bzw.
geringe Schwierigkeiten. Die Punktwerte der sieben Items je Bereich
werden addiert und daraus wird der Mittelwert gebildet. Zur Erhebung
der Scores fiir die beiden Dimensionen findet nachstehende Gleichung
Anwendung:
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100 * (Mittelwert —1)
4

Score =

Das Ergebnis wird einem Algorithmus folgend in Werte zwischen 0 als
negativste und 100 als positivste Moglichkeit transformiert. Auf diese
Weise kann ein Vergleich mit Normwerten stattfinden. Dieser Algorithmus
entspricht dem des SF-36/12 (Néheres dazu in 2.4.6).

Dieses Instrument wurde sowohl zur Eigenbeurteilung durch die
Patienten selbst, als auch zur Fremdbeurteilung durch die pflegenden
Angehdrigen eingesetzt. Die Selbstbeurteilung stellt in Grundziigen eine
Uberprufung der Krankheitseinsicht dar. Einige der Fragen erfassen
beispielsweise die eigene Einschatzung der Fahigkeiten zur zeitlichen
Orientierung. Patienten, die diesbezuglich Schwierigkeiten angeben, die
bereits in vorherigen neuropsychologischen Untersuchungen objektiviert
wurden, sind sich ihrer Defizite bewusst. Im Umkehrschluss kann von
einer fehlenden Krankheitseinsicht ausgegangen werden, wenn Patienten
schwierige zeitliche Orientierung verneinen, obwohl diese objektiv
besteht.

In der Durchfiihrung hat sich der SIS als sehr praktikabel erwiesen und
wurde sowohl von den Patienten als auch von deren Angehérigen positiv
angenommen.

2.4.2 Die Geriatric Depression Scale-15 Item Version (GDS-15)

Die Originalversion der Geriatric Depression Scale (GDS) von Yesavage
et al. (1983) wurde speziell zur Erfassung von Depression im hoheren
Lebensalter entwickelt. Dabei soll besonderes Augenmerk den
Differentialdiagnosen Demenz und ,,Pseudodemenz® gelten. Der GDS
gehort zu den am weitesten verbreiteten Verfahren, wenn depressive
Symptome bei alteren Menschen als Selbstbeurteilung erfasst werden
sollen.

Die 30 Items der Originalversion fragen gezielt typische depressive
Symptome bei alteren Menschen ab, wobei somatische und vegetative
Symptome sowie Aspekte wie Sexualitdt, Schlaf und Suizidneigung
ausgelassen werden. Die Autoren stufen den GDS aufgrund der
Reliabilitét und Validitat als geeignetes Screening-Instrument zur
Bestimmung von Depression bei alteren Bevdlkerungsteilen in Form
eines Selbstberichtes ein (Yesavage et al. 1983). Antworten werden hier
nach dem ja/nein-Format gegeben. Die einfache Durchfihrung tragt der
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Tatsache Rechnung, dass &ltere Menschen unter Umstanden kognitiv
eingeschrankt sein konnten. Daher ist ein Einsatz bei Demenzpatienten
ebenfalls durchfuhrbar. Weiterhin ermdglicht diese Art der Auswertung,
dass keine Interpretation durch den Untersucher noétig ist (Paradela et al.
2005).

In der vorliegenden Studie wurde die gekurzte 15-Items-Version
verwendet. Diese wurde von einigen Autoren der Originalfassung (Sheik
& Yesavage 1986) spater entwickelt und beschrankt sich auf die Items,
die besonders stark mit dem Auffinden einer Depression korrelieren.
Die Testung dieser Kurzversion ergab keine Nachteile im Vergleich zur
langeren Orginalversion (Almeida & Almeida 1999). Die deutsche Version
wurde von Gauggel & Birkner (1999) validiert.

Im Gegensatz zur langeren Version zeigt der GDS-15 nicht nur in allen
psychometrischen Testkriterien zufrieden stellende Ergebnisse, sondern
bietet zusatzlich Vorteile durch die Kirzung. Gerade dieser Umstand
macht den GDS-15 im besonderen MafRe wertvoll fur den Einsatz zu
Screening-Zwecken.

Ist eine Antwort als Ausdruck eines reduzierten Affekts zu werten, wird
ein Punkt vergeben. Zehn Fragen weisen bei bejahender Beantwortung auf
eine Depression hin, funf bei einer Verneinung. Der Summenwert steht
demnach fur das Ausmald der depressiven Verstimmung und ergibt sich
aus der Gesamtheit der symptomatisch beantworteten Items.
Grundsatzlich steht eine hohe Punktzahl fur das Vorhandensein einer
depressiven Storung. Bei Werten =5 besteht der Verdacht auf eine
depressive Storung.

In der praktischen Anwendung wahrend der Untersuchung hat sich
gezeigt, dass alle Patienten, unabhangig vom Schweregrad der Demenz, in
der Lage waren, dieses Instrument zu bearbeiten.

2.4.3 Der EUROHIS-QOL 8-item index

Der EUROHIS-QOL 8-item index geht aus dem WHOQOL-100 und dem
WHOQOL-BREF hervor und soll als Screening-Instrument allgemeine
Lebensqualitat erfassen. Im Zuge der BemUhungen moglichst kurze
und praktikable Instrumente zur Bestimmung der Lebensqualitat zu
entwickeln, entstand der EUROHIS-QOL 8-item index (Schmidt et al.
2005).

EUROHIS steht fur ,,European project on health determinants and
outcomes for use in health suryeys” und ist eine europaweite Feldstudie,
in deren Verlauf der EUROHIS-QOL 8-item index entstand.
WHOQOL-100 bzw. WHOQOL-BREF als Instrumente zur Messung der
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Lebensqualitat Uberprifen verschiedene Dimensionen:

psychologische Dimension,
physische Dimension,
soziale Dimension,
Umfeldvariable.

A w e

Im EUROHIS-QOL 8-item index werden jedem dieser vier Bereiche
jeweils zwei Items zugeordnet. Die fiinfstufigen Antwortskalen variieren
von Item zu Item. Beispiel: Auf die Frage ,,Wie zufrieden sind Sie mit
Ihrem Gesundheitszustand? stehen Antwortmoglichkeiten von ,,sehr
unzufrieden® bis ,,sehr zufrieden* zur Verfligung.

Durch Addition der einzelnen Punktwerte entsteht ein Summenscore,
aus dem ein Mittelwert errechnet wird. Hohe Werte stehen fur eine gute
Lebensqualitat, niedrige fur eine reduzierte.

In der vorliegenden Studie wurde der EUROHIS-QOL zur
Eigenbeurteilung durch die Patienten und zur Fremdbeurteilung durch
die pflegenden Angehorigen eingesetzt.

Untersuchungen zur Testung der psychometrischen Gutekriterien
bescheinigen dem EUROHIS-QOL 8-item index gute interne Konsistenz
sowie akzeptable Reliabilitat und Validitat (Schmidt et al. 2005).

Die praktische Anwendung zeigte, dass sowohl Patienten als
auch Angehorigen das Instrument sehr gut annahmen. Schnelle
Durchfuhrbarkeit, wenig Erklarungsaufwand und gute Akzeptanz
kennzeichneten den EUROHIS-QOL in der Praxis.

2.4.4 Das Dementia Quality of Life Instrument (DQoL)

Das Dementia Quality of Life Instrument (DQoL) ist ein krankheitsspezifischer
Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitat bei Demenzen. Der Patient
soll in Form einer Selbstbeurteilung Angaben zu seiner Lebensqualitat
machen. Die Bearbeitung findet in Form eines Interviews statt, in dem der
Untersucher die Fragen an den Patienten stellt.

Die von Brod et al. (1999) entwickelte englischsprachige Version wurde
von Frau Prof. Bullinger mit Erlaubnis der Autoren ins Deutsche Ubersetzt
und erstmals in dieser Studie angewandt. Zum einen machten die
Patienten selbst Angaben zur eigenen Lebensqualitat, zum anderen wurde
eine abgednderte Version als Fremdbeurteilung durch die pflegenden
Angehorigen ausgefullt.

Die geeignete Patientengruppe stellt diejenige mit leichter bis
mittelgradiger Demenz dar. Das bedeutet, dass ein MMSE von 12
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oder hoher bestehen muss - dies entspricht dem Patienten-Profil der
vorliegenden Studie. Brod et al. (1999) haben das Instrument eigentlich
zur ausschlieBlichen Selbstbeurteilung konzipiert. Dies entstand aus
ihrer Annahme, Lebensqualitat sei etwas zutiefst Subjektives und damit
kdnne nur der Betroffene selbst Angaben dazu machen. Dies stimmt mit
den Erfahrungen der hier durchgefuihrten Studie Uberein. Allerdings
wurde versucht, durch paralleles Befragen von Patienten und pflegenden
Angehorigen, Ubereinstimmungen bzw. Unterschiede aufzufinden.

Das DQoL enthalt 29 Items, die ungleichmaRig auf funf Subskalen verteilt
sind:

Selbstwertgefuhl (Self Esteem),

positive Stimmung (Positive Affect / Humor),

fehlende negative Stimmung (Absence of Negative Affect),
Zusammengehorigkeitsgefuhl (Feelings of Belonging),
dsthetisches Empfinden (Sense of Aesthetics).

ok LD e

Es werden zwei verschiedene Antwortskalen mit jeweils funf
Antwortmoglichkeiten angeboten. Die eine reicht von ,,gar nicht*“ bis
»Sehr®, die andere von ,,nie* bis ,,sehr oft*.

Das 30. Item ist optional und erfragt eine Gesamteinschatzung der
Lebensqualitat und folgt einer eigenen Antwortskala (,,schlecht* bis ,,sehr
gut®).

Zur Uberpriifung, ob die Patienten in der Lage sind, den Fragebogen
und den Umgang mit Antwortskalen zu verstehen, werden vorab drei
Probefragen gestellt. Die Autoren haben vorgegeben, dass mindestens
zwei der drei Probefragen richtig beantwortet werden mussten, damit mit
der eigentlichen Befragung fortgefahren werden durfe.

In der Durchfiihrung hat sich gezeigt, dass die Probefragen die Patienten
oft unnotig verwirrten. Es bedurfte langwieriger Erlauterungen, bis
der Sinn dieser Fragen verstanden wurde. Obgleich einige Patienten
Schwierigkeiten mit den Probefragen hatten, schien die Bearbeitung des
eigentlichen Fragebogens dann problemlos moglich.

Die Version des DQoL, die die Angehdrigen stellvertretend fir die
Patienten ausfullten, enthielt keine Testfragen.

Das DQoL misst keinen Summenscore, sondern erfasst fur jede einzelne
Dimension eigene Werte und Ergebnisse. Flur jedes Item koénnen ein
bis funf Punkte verteilt werden. Die Punkte der Items der einzelnen
Bereiche werden addiert und aus der Summe der Mittelwert gebildet.
Je hoher dieser Mittelwert ausféllt, desto héher ist in diesem Bereich
die Lebensqualitat einzuschatzen. Die psychometrische Robustheit der
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englischsprachigen Version wurde von Brod et al. (1999) in einer Studie
Uberpraft. Dabei wurden sowohl der Reliabilitat als auch der Validitat
zufrieden stellende Ergebnisse beschieden.

In der deutschen Ubersetzung, die in dieser Arbeit eingesetzt wurde,
miissten einige Begrifflichkeiten erneut tiberdacht werden. Sehr viele
Patienten storten sich an Formulierungen einiger Items. Dabei ist
besonders Item 8 hervorzuheben: ,,Wie oft fuhlten Sie sich in der letzten
Zeit liebenswert?* (englische Version: ,felt lovable?). Auf diese Frage
reagierte ein Grofteil der Patienten irritiert und machte die Bemerkung,
dass hierfur die Umgebung und nicht die Person selbst befragt werden
musse.

2.4.5 Die Nurses‘ Observation Scale for Geriatric Patients (NOS-
GER)

Die Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (NOSGER) findet
ihren Einsatz als Beurteilungsskala fur geriatrische Patienten und hat
sich als Screening-Instrument bei Vorliegen eines Verdachts auf eine
Demenzerkrankung bewahrt (Spiegel et al. 1991). Der NOSGER kann
sowohl von der zustdndigen Pflegekraft als auch durch die pflegenden
Angehdrigen bearbeitet werden.

Es wird das Verhalten dieser Patientengruppe im alltéaglichen Leben
erfasst und Einschrankungen in verschiedenen Bereichen aus Sicht der
pflegenden Person gemessen. Der NOSGER umfasst insgesamt 30 Items.
Jeweils funf sind einem Bereich zugeordnet:

1.  Gedachtnis,
instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens (IADL,
z.B. selbststandiges Kochen oder Einkaufen),

3. Aktivitaten des téglichen Lebens (ADL, z.B. Korperpflege
oder Harn- und Stuhlkontrolle),

4.  Stimmung,

5. soziales Verhalten,

6.  Verhaltensauffalligkeiten.

Als Antwortmoglichkeiten stehen funf Aussagen von ,,immer* bis ,,nie*
zur Verfligung, denen die Punktwerte eins bis finf zugeordnet sind.

In der Auswertung wird zum einen ein Summenscore errechnet, zum
anderen werden ebenfalls in allen Bereichen eigene Subscores gebildet.
Hohe Werte entsprechen grof3en Einschrankungen. Die Ergebnisse sind
differenziert zu bewerten. Dies hdngt davon ab, ob die zu Untersuchenden
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in einem Heim oder zu Hause leben. Heimbewohnern kdnnen hdhere
Punktzahlen erteilt werden, ehe von einem pathologischen Ergebnis
ausgegangen wird. Untersuchungen zur Validierung ergaben eine gute
Akzeptanz des Instruments und hohe Reliabilitaten. Des Weiteren ergaben
sich hohe Korrelationen aller Bereiche des NOSGER mit Ergebnissen
verschiedener anderer bewéhrter Beurteilungsskalen (Wahle et al. 1996).
In der vorliegenden Studie wurde der NOSGER sehr gut angenommen.

2.4.6 Der Short Form-12 Health Survey (SF-12)

Der Short Form-12 Health Survey (SF-12) ist die Kurzform des SF-36. Es
handelt sich bei beiden Versionen um ein krankheitsibergreifendes
Instrument, das subjektive Gesundheit bzw. gesundheitsbezogene
Lebensqualitat als Selbstbericht erfasst. Dabei ist es mdglich, sowohl
kranke Populationen verschiedener Erkrankungsgruppen als auch
Gesunde unabhangig vom Gesundheitszustand zu untersuchen (Bullinger
& Kirchberger 1998). Der Einsatz dieses Instrumentes ist als Selbst- oder
Fremdbericht durchfthrbar.

Seither wurde die urspriungliche amerikanische Version von Ware et al.
(1992) in mehr als 40 Sprachen tibersetzt und findet weltweit verbreitet
Anwendung. Die deutsche Fassung ist von Bullinger & Kirchberger
(1998) entwickelt worden. Die Ergebnisse der Befragung werden mit
Normwerten verglichen, die in einer gro3 angelegten epidemiologischen
Studie gewonnen wurden.

Die 36 Items des SF-36 bzw. die 12 Items des SF-12 erfassen acht
Dimensionen der subjektiven Gesundheit:

kdrperliche Funktionsfahigkeit,
korperliche Rollenfunktion,

kdrperliche Schmerzen,

allgemeine Gesundheitswahrnehmnung,
Vitalitat,

soziale Funktionsfahigkeit,

emotionale Rollenfunktion,

P N o gk 0Dd e

psychisches Wohlbefinden.

Als Antwortmdglichkeiten stehen verschiedene Skalen zur Verfugung,
zum einen binare Alternativen (,,ja“/,,nein®), zum anderen drei-, funf-
oder sechsstufige Antwortskalen. Es werden jeweils Punkte von eins bis
sechs fir die gewahlte Antwortmdglichkeit vergeben. Daruber hinaus
werden diese Punkte in Werte zwischen 0 und 100 transformiert. Diese
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stehen fur Prozent-Angaben, wobei 0 (%) den negativsten Wert und 100
(%) den positivsten Wert reprasentieren. Auf diese Weise ist der Vergleich
mit Normwerten maoglich.

Zur Auswertung werden faktorenanalytisch zwei Grunddimensionen
der subjektiven Gesundheit (,,psychische Summenskala“/PSK und
»korperliche Summenskala®/KSK) aus den acht Subskalen gebildet.
Erwartungsgemdf hat die Subskala ,psychisches Wohlbefinden” den
starksten Einfluss auf die psychische Summenskala und die Subskala
~Kkorperliche Funktionsfahigkeit” beeinflusst am starksten die korperliche
Summenskala.

Ergebnisse von Untersuchungen des SF-36 haben ergeben, dass
eine Reduktion der Anzahl der Items keinen schwerwiegenden
Informationsverlust nach sich ziehen wiirde (Ware et al. 1996). Vor
allem die Entwicklung der Summenskalen machte auch eine drastische
Verringerung der Anzahl der Items moglich. Die aus dieser Erkenntnis
entstandene kurzere und damit 6konomischere Kurzform SF-12 hat
sich besonders in Screening-Untersuchungen und im Rahmen der
gesundheitlichen Vorsorgeplanung als wertvoll gezeigt.

Zu den 12 Items des SF-12 wurden in der vorliegenden Arbeit sechs
Items zugefluigt, die speziell kognitive Aspekte behandeln. Die Items
stammen aus einer Vorform des SF-36 und bilden dort zusammen die
Subskala ,,Kognition* (Ware & Sherbourne 1992). Ebenso wie der Rest des
Fragebogens wurde dieser kognitive Anteil von den Angehorigen zweimal
bearbeitet: Sie machten diesbeziiglich Angaben tber den Patienten und
zur eigenen Person. Die Auswertung erfolgte im Gegensatz zum restlichen
Teil durch Addition der Punktwerte der einzelnen Items. Hohe Werte
stehen hierbei fur gute kognitive Fahigkeiten.

Aufgrund seiner weit verbreiteten Anwendung gehort der SF-36 bzw.
SF-12 vermutlich zu den Messinstrumenten, die am besten evaluiert und
psychometrisch Uberpruft wurden.

2.4.7 Das Beck-Depressionsinventar (BDI)

Das Beck-Depressionsinventar (BDI) wurde bereits 1961 von Beck et al.
eingefuhrt. Seither hat es sich zu einem weltweit verbreiteten und vielfaltig
erfolgreich eingesetzten Instrument entwickelt. Es dient der Messung
der Intensitat von depressiven Zustdanden durch Selbstbeurteilung. Die
deutsche Fassung wurde von Hautzinger et al. (1994) etabliert.

Die 21 Items erfassen in vier Intensitatsgraden charakteristische
Verhaltensweisen, Symptome und Einstellungen von Patienten, die
unter Depressivitat leiden. Alle Items zusammen bilden eine Skala, die
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verschiedene Aspekte vereint: Pessimismus, Strafbedirfnis, Selbsthass,
traurige Stimmung, Weinen, Versagen, sozialer Ruckzug und Isolierung,
Unzufriedenheit, Schuldgefiihle, Selbstanklagen, Selbstmordimpulse,
Reizbarkeit, Entschlussunfahigkeit, negatives Korperbild,
Arbeitsunfahigkeit, Schlafstérungen, Ermudbarkeit, Appetitverlust,
Gewichtsverlust, Hypochondrie und Libidoverlust (Hautzinger 2000).
Je nach Auspragung der Symptome werden zwischen einem und drei
Punkte vergeben bzw. keine Punkte, wenn der Patient das Symptom nicht
bei sich bemerkt hat. Aus den vergebenen Punktwerten wird dann ein
Summenscore durch Addition gebildet. Die Hohe des Summenscores gibt
das Ausmali der Depression wieder. Als Zeitraum, fur den die Erfassung
stattfinden soll, wird die letzte Woche vorgegeben.

Der BDI wurde in der vorliegenden Studie zur Selbstbeurteilung
depressiver Symptome der pflegenden Angehorigen eingesetzt.

In der Literatur sind bezuglich der Interpretation des BDI verschiedene
Grenzwerte zu finden. Nach Hautzinger (2000) gilt ein Wert >12 bereits
als auffallig und Werte >16 kommen bei Nicht-Depressiven fast nicht
mehr vor. Vielmehr muss davon ausgegangen werden, dass bei einem
Punktwert 218 eine klinisch manifeste, relevante Depressivitdt besteht
(Hautzinger 1991).

Durch die jahrelange Anwendung hat sich der BDI in verschiedenen
Studien bewahrt und zeigt sich auch geeignet als Screening-Instrument
zur Erfassung von Depressivitat in verschiedenen Populationen.

2.4.8 Die Hausliche-Pflege-Skala (HPS)

Die von GréRel (1993) entwickelte Hiusliche-Pflege-Skala (HPS) dient
der Erfassung subjektiver Belastung bei betreuenden oder pflegenden
Personen. Die 28 Items sollen den Grad der Belastung erfassen, den die
Pflegenden in der héauslichen Pflegesituation empfinden, d.h. es findet
eine Selbstbeurteilung statt. Die Bearbeitung des Fragebogens sollte
nach Empfehlung des Autors in Abwesenheit des Untersuchers erfolgen.
Die Antwortskala bietet zu jeder Aussage vier Moglichkeiten, das Mald
der Zustimmung auszudruicken. Beginnend mit ,,stimmt genau* Uber
,»Stimmt Uberwiegend®, ,,stimmt ein wenig* bis zu ,,stimmt nicht®. Jeder
Antwortmoglichkeit ist ein Punktwert von null bis drei zugeordnet, wobei
hohe Werte fur eine hohe Belastung stehen.

Zur Auswertung wird ein Summenscore gebildet, das das Ausmal}
der Belastung beurteilt. Der Gesamtsummenwert gilt als Mal fur das
individuelle Risiko der pflegenden Angehorigen im Zusammenhang
mit der Pflegesituation psychosomatisch zu erkranken (Gréafiel 1994).
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Der Erfolg einer daraufhin eingeleiteten Intervention kann durch einen
erneuten Einsatz des HPS Uberpruft werden.

Die Bewertung des Gesamtscores erfolgt in Abhéngigkeit von der
Pflegeursache. Bei der Pflege von Demenzpatienten gelten niedrigere
Grenzwerte als bei anderen Pflegeursachen. Dies steht im Zusammenhang
mit der grofieren Belastung, die durch die Pflege von Demenzkranken
im Vergleich zur Betreuung von kognitiv uneingeschrankten Patienten
erwdachst (Grafel 1998).

Die Punktwerte werden nachfolgend drei Kategorien zugeordnet, die das
Risiko fur die Entwicklung psychosomatischer Beschwerden beschreiben.
Mit Zunahme des Punktwertes - als Zeichen einer erhéhten Belastung
durch die Pflegesituation - steigt zugleich das Risiko der pflegenden
Angehdrigen, psychosomatische Symptome zu entwickeln.

Die psychometrischen Gutekriterien sind durchweg als zufrieden
stellend zu beurteilen. Dies gilt sowohl fur die Reliabilitat als auch fur die
Veranderungssensitivitat und die Validitat.

2.4.9 Der Familienbelastungsbogen (FaBel)

Im angloamerikanischen Sprachraum wurde die ,,Impact on Family Scale*
(Stein & Jessop 2003) entwickelt, um die familidre Belastung zu erfassen,
die aus der Erkrankung von Kindern und Jugendlichen entsteht. Ein
dem entsprechendes Instrument stand bisher im deutschen Sprachraum
nicht zur Verfigung. Nach Ubersetzung der ,Impact on Family Scale*
und deren psychometrischer Testung wurde der deutschsprachige
Familienbelastungsbogen (FaBel) zur Selbstbeurteilung der Auswirkung
chronischer Erkrankungen im Kindesalter auf die Familie von Ravens-
Sieberer et al. (2001) entwickelt. Die Bearbeitung soll durch die Eltern
erfolgen.

Die 33 Likert-skalierten Items erfassen die Alltagsbelastung der Eltern,
die Belastung der eigenen Person, die Sorge um Geschwisterkinder, die
tinanzielle Belastung und der Bewiltigungsprobleme mit der Belastung.
Zur Erfassung der familidren Belastung, die durch die Pflege von
Demenzkranken entsteht, wurde der FaBel entsprechend umgestaltet.
Letztendlich wurde der Fragebogen auf 26 Items reduziert und die
einzelnen Items - wenn notwendig - sinnvoll umformuliert. Beispiel:
,LAufgrund der Krankheit meines Kindes bin ich standig ibermudet und
angespannt* wurde zu ,,Aufgrund der Krankheit meines Angehdrigen
bin ich standig Ubermidet und angespannt®. Die Items bezuglich
Geschwisterkinder wurden ebenso wie das 15. Item, welches nicht sinnvoll
verandert werden konnte, ausgelassen.
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Die Antwortskala umfasst vier Stufen: beginnend mit ,.trifft ganz zu* Gber
,Ltrifft weitgehend zu®, ,trifft weitgehend nicht zu* bis ,,trifft Gberhaupt
nicht zu*.

Der Summenwert (total score) bildet sich aus den verschiedenen
Subskalen. Die Original-Form des FaBel enthalt funf verschiedene
Subskalen. In der eingesetzten Version verblieben vier Subskalen, weil die
Belastung der Geschwisterkinder keine Verwendung mehr fand:

1. tagliche und soziale Belastung,

2. personliche Belastung/Zukunftssorgen,
3. finanzielle Belastung,

4. Probleme bei der Bewaltigung.

Jedes Item geht - im Gegensatz zur amerikanischen Fassung - nur einmal
in eine Subskala mit ein. Hohe Werte stehen in der Auswertung fur einen
hohen Grad an Belastung.

1997 wurde der FaBel in einer Querschnittsuntersuchung von der
Universitdt Libeck an 273 Familien mit chronisch schwerkranken
und behinderten Kindern eingesetzt. Dies ergab eine akzeptable
Konstruktvaliditat, gute interne Konsistenz und Hinweise auf
diskriminante Validitat. Eine Eignung des Instruments zur Erfassung
der familidaren Belastung ist somit gegeben (Ravens-Sieberer et al. 2001).
Im Zuge dieser Untersuchung zeigte sich eine gute Akzeptanz durch die
Befragten.

In der vorliegenden Studie wurden teilweise andere Erfahrungen
gesammelt. Dies ist vermutlich durch die vorgenommenen
Umformulierungen bedingt. Einige Angehdrige lehnten es ab, den FaBel zu
bearbeiten. Sie storte der Begriff , Pflege”. Als Begrtindung der Ablehnung
wurde angefuhrt, dass dieser Fragebogen nicht fur die jeweilige Situation
zutreffend sei - viele der Patienten dieser Studie waren nicht im engeren
Sinne pflegebediirftig, sondern kamen mit etwas Unterstiitzung durch die
Angehorigen im Alltag gut zurecht (siehe Definition ,leichtes dementielles
Syndrom* 1.2.1). Auch ausfthrliche vorherige Erklarungen zum Begriff
~Pflege” konnten dieses Missverstdndnis leider nicht immer beheben. Der
FaBel wurde von den Angehorigen zu Hause ausgeftllt und dann per
Post zurtckgeschickt. Danach erfolgte kein weiterer Kontakt, wodurch
nicht nochmals um eine Bearbeitung gebeten werden konnte. Es gilt zu
tiberlegen, ,Pflege” durch das Wort ,Betreuung” zu ersetzen, um eine
breitere Akzeptanz ftr den Fragebogen zu schaffen.
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2.4.10 Die Mini-mental state examination (MMSE)

Die Mini-mental state examination (MMSE) wurde von Folstein et al.
(1975) entwickelt und ist ein seit vielen Jahren bewahrtes Instrument
zur Erfassung von kognitiven Einschrankungen. Es entstand aus dem
Bestreben heraus, kognitive Beeintrachtigungen schnell und exakt
quantifizieren zu konnen. Als Suchtest fiir Demenzen findet diese
Untersuchung bis heute grofiflichigen Einsatz. Die deutsche Version
wurde von Kessler et al. (1990) entwickelt und beinhaltet 11 bzw.
12 Handlungsaufgaben und praxisnahe Fragen, die von kognitiv
unbeeintrachtigten Personen im Regelfall problemlos zu bewéltigen sind.
Erfasst werden Orientierung (zeitlich und raumlich), Kurzzeitgedachtnis,
Konzentration, sprachliche Kompetenz, visuell-raumliche Fahigkeiten und
motorische Fahigkeiten.

Maximal konnen 30 Punkte vergeben werden. Bei einem erzielten
Punktwert von weniger als 25 besteht im Allgemeinen der Verdacht auf
eine Demenz bzw. eine kognitive Beeintrachtigung. Erzielte Leistungen
werden allerdings altersabhangig und abhangig vom Bildungsstand
beurteilt. Das bedeutet, dass zum einen niedrige Werte alterer Menschen
im Vergleich zu denen jlingerer weniger kritisch betrachtet werden. Zum
anderen bedeutet dies aber auch, dass bereits Werte <30 bzw. >25 bei
hohem Bildungsgrad als verdéachtig bewertet werden mussen.

Testungen der psychometrischen Eigenschaften ergaben gute Reliabilitat
sowie Validitdit und eine signifikante Korrelation mit dem Wechsler-
Intelligenztest.

Der MMSE hat sich nicht nur als geeignetes Instrument zur Erfassung von
kognitiven Beeintrachtigungen gezeigt, sondern reagiert ebenso auf deren
therapiebedingte Verbesserungen (Folstein et al. 1975). Allerdings sind die
Beeintrachtigungen nicht nosiologisch zuzuordnen.

2.4.11  Die Montgomery-Asberg Depression Rating Scale
(MADRYS)

Die Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (MADRS) dient der
Diagnostik depressiver Storungen mittels Fremdbeurteilung durch einen
Untersucher (Montgomery & Asberg 1979). Die deutsche Fassung stammt
von Neumann & Schulte (1988). Der MADRS eignet sich nicht nur zur
Beschreibung einer depressiven Stimmungslage, sondern kann auch zur
Beurteilung des Verlaufs einer depressiven Stérung und zum Nachweis
der Wirksamkeit einer antidepressiven Therapie eingesetzt werden.
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Jedes der zehn Items steht fur ein Symptom der Depression. Die
Beurteilung erfolgt auf der Grundlage eines Interviews und durch
Beobachtungen des Untersuchers. Die erfassten Items stehen fur die
Bereiche:

sichtbare Traurigkeit,
berichtete Traurigkeit,

innere Spannung,
Schlaflosigkeit,

Appetitverlust,
Konzentrationsschwierigkeiten,
Antriebsmangel,
Gefuhllosigkeit,

pessimistische Gedanken,
Selbstmordgedanken.

© © N o gk wDd e

-
©

Fiir jedes Item konnen in einer siebenstufigen Antwortskala null bis sechs
Punkte vergeben werden - je nach Schwere der Auspragung depressiver
Symptome. Zur Erleichterung der Durchfuhrung ist jede zweite Stufe
verbal erlautert. Die einzelnen Punktwerte werden zu einem Summenscore
addiert, wodurch eine Hochstpunktzahl von 60 moglich ist. Ab einem Wert
von acht Punkten muss von einer bestehenden Depressivitat ausgegangen
werden. Bis 17 Punkte besteht eine leichte Form, bis 35 eine mittelgradige
Form und jenseits davon muss mit einer schweren Depression gerechnet
werden.

In der vorliegenden Studie wurde der MADRS zur Uberpriifung
depressiver Symptome der Patienten mit kognitiven Beeintrachtigungen
eingesetzt.

Die testtheoretischen Parameter dieses Instruments gelten allgemein als
gut, ebenso wie dessen praktische Durchfihrung.

2.4.12 Die Clinical Dementia Rating Scale (CDR)

Die Clinical Dementia Rating Scale (CDR) wurde von Hughes et al. (1982)
entwickelt und validiert. Es handelt sich dabei um eine fremdbeurteilende
Globalskala zur Einschatzung des klinischen Auspragungsgrades einer
Demenzerkrankung. Es werden sechs Bereiche der kognitiven und funk-
tionalen Leistungsfahigkeit abgepruft:
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Gedachtnis,

Orientierung,

Urteilsvermégen und Problemldsen,
Leben in der Gemeinschatft,
Haushalt und Hobbies,
Korperpflege.

AL

Die Informationen zu diesen Aspekten werden in einem semi-
strukturierten Interview durch Angaben von Patient und primérer
Bezugsperson eingeholt. Das Instrument gibt Beschreibungen vor, die es
dem Untersucher erleichtern, anhand der Angaben und des klinischen
Eindrucks eine zutreffende Beurteilung des Schweregrades der Demenz
und des Stadiums des kognitiven Abbaus zu geben.

Zu jedem Bereich stehen funf Aussagen zur Auswahl. Nur zur
~Korperpflege” kann der Untersucher zwischen vier Moglichkeiten
wahlen. Ein Summenwert wird nach einem Entscheidungs-Algorithmus
gebildet, der von Morris (1993) etabliert wurde. Die globale Einschatzung
wird aus den Werten der sechs verschiedenen Kategorien abgeleitet. Dabei
ist nur die Kategorie ,,Gedachtnis* als priméar zu betrachten, die tbrigen
sind sekundar.

Der Summenwert wird folgendermalien gebildet: Er entspricht dem Wert,
der fur die Kategorie ,,Gedachtnis* vergeben wurde, wenn mindestens
drei der sekundaren Kategorien ebenfalls diesen Wert erhalten haben.
Sollten drei oder mehr der sekundaren Kategorien hohere oder niedrigere
Werte zugeteilt worden sein, dann entspricht der Summenwert dem
Wert, der der Mehrheit der sekundéaren Kategorien gegeben worden ist.
Dies erfolgt unabhangig vom Wert der priméaren Kategorie. Fur spezielle
Konstellationen gelten diverse Sonderregeln, die bei der Auswertung
weiterhelfen. Grundsatzlich gilt aber, dass der Summenwert nicht kleiner
sein kann als der Wert, der fur die Kategorie ,,Gedachtnis*“ vergeben
wurde.

Anhand des so ermittelten Summenwertes kann das klinische
Erscheinungsbild und die damit verbundene kognitive Beeintrachtigung
in verschiedene Schweregrade eingeteilt werden. Dabei stehen null Punkte
fur keine kognitiven Einschrdnkungen bzw. 0,5 Punkte fur eine leichte
kognitive Stérung. Die Punktwerte eins bis drei werden fur das leichte,
mittelgradige bzw. schwere Stadium der Demenz vergeben.

Die psychometrische Testung hat zufrieden stellende Ergebnisse erbracht
(Morris 1997). Wobei die Reliabilitat stark davon abhangt, wie sehr sich
der Untersucher an das ftr die Bearbeitung vorgegebene Protokoll halt.
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2.5 Statistische Analyse

Die Fragebdgen wurden anonymisiert und kodiert. Die statistische
Auswertung erfolgte nach dem Datentransfer mit Hilfe des
Programmpaketes SPSS (Statistical Products and Service Solutions)
Version 11.5. Dabei wurden folgende Verfahren angewandt:

1.  Deskriptive Statistik (Haufigkeiten, Mittelwerte,
Standardabweichungen, Minimum, Maximum),

2. T-Test fur den Mittelwertvergleich zweier unabhangiger
Stichproben,

3. Wilcoxon-Test,

4.  Hauptkomponentenanalyse (Néheres hierzu siehe Kapitel
3.3.3),

5.  Regressionsanalyse,

6. nichtparametrische Korrelation (Spearman-Rho),

7. nichtparametrische Kruskal-Wallis-Test auf
Lageunterschiede,

8.  Kolmogorov-Smirnov-Test,

9.  Shapiro-Wilks-Test.
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3 Ergebnisse

3.1 Struktur der Stichprobe
3.1.1 Das Patientenkollektiv

3.1.1.1 Soziodemographische Daten

Geschlechts- und Altersverteilung des Patientenkollektivs

An der Studie nahmen 100 Patienten teil, wobei der Anteil der Frauen
Uberwog: 54% der Probanden waren weiblich, der Anteil der méannlichen
Probanden betrug 46%. Das Durchschnittsalter der Patienten betrug
70,5 Jahre (SD 8,49). Die Streuung reichte von 48 bis 92 Jahre und war
normalverteilt. Die Frauen waren im Durchschnitt 71,61 Jahre alt (8,70;
range 48-86). Die mannlichen Patienten waren mit durchschnittlich 69,17
Jahren (£8,14; range 53-92) etwas junger.

Familienstand und Wohnsituation des Patientenkollektivs

Der Grofteil der Patienten (74%) war verheiratet. 17% waren verwitwet
und 6% lebten in Scheidung oder Trennung. Die restlichen 3% gaben an,
ledig zu sein.

79% der Patienten lebten zu Hause zusammen mit einem Ehe- bzw.
Lebenspartner. Zum Zeitpunkt der Datenerhebung wurden nur 2% in
einem Pflegeheim versorgt. Weitere 17% lebten allein in einem Haushalt
und 2% wohnten bei anderen Angehdrigen.

Versorgungssituation des Patientenkollektivs

Fiir 13 Patienten (13%) wurde regelmifiig ein Pflegedienst in Anspruch
genommen, in 87% der Félle wurde die Pflege allein durch Angehorige
geleistet. Bei 7% der Patienten bestand eine Pflegstufe, die ausnahmslos
der Stufe 1 entsprach.

3.1.1.2 Befunde zu Diagnosengruppen

Diagnosen und Erkrankungsdauer des Patientenkollektivs

Die Patienten (n=100) wurden entsprechend ihrer Diagnose in Gruppen
eingeteilt. Die groBte Gruppe stellten Patienten mit einer Alzheimer-
Krankheit. Genauere Angaben sind Abbildung 1, die geschlechtsspezifische
Verteilung der Diagnosen ist Tabelle 3 zu entnehmen. Die kognitiven
Beeintrachtigungen der Patienten bestanden im Mittel 35,71 Monate (7,94,
range 6-96).
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Abbildung 1: Hiufigkeitsverteilung der verschiedenen Formen der

Demenz
~ )
7%
1 %
8 % Xl
1 % 1%

I Alzheimer Demenz [ semantische Demenz

B vaskulare Demenz [ leichte kognitive Stérung

B gemischte Demenz [ sonstige

I frontotemporale Demenz

\_ J

Tabelle 3: Geschlechtsspezifische Hiufigkeiten der Diagnosen
(" Diagnose Gesamt
AD | VD | MD | FTD | SD | MCI | Sonstiges

whd

§ Mannlich |25 | 6 | 6 | 4 | 1 | 4 0 46

S

@

& Weiblich|33| 1|5 | 5 |0 7 3 54

\_ Gesamt 58 | 7 11 9 1 11 3 100 J

Antidementive Therapie des Patientenkollektivs

Insgesamt erhielten 73% der Patienten eine medikamenttse antidementive
Therapie: 49% Cholinesterasehemmer, 22% Memantine und 3% andere
Antidementiva (z.B. Piracetam).
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MMSE-Ergebnisse
Im Mittel erreichten die Patienten einen MMSE-Wert von 22,74 (4,37,

range 12-30). Fur einige statistische Analysen wurden die Patienten in
Tertilgruppen eingeteilt (Tabelle 4). Die geschlechtsbezogene Verteilung in
den Tertilen gibt Abbildung 2 wieder.

Tabelle 4: MMSE-Ergebnisse aufgeteilt in Tertile

( MMSE [Punkte] Haufigkeit
1. Tertil: = 21 34
2. Tertil: >21< 25 29
3. Tertil: = 25 36

Die geschlechtsabhdngige Betrachtung der Ergebnisse zeigte, dass die
Frauen einen durchschnittlichen MMSE-Wert von 22,34 (+4,47; range 12-
30) erreichten. Die Manner lagen mit einem Mittelwert von 23,20 (x4,25;

range 15-29) etwas daruber.

Abbildung 2: Darstellung der MMSE-Tertile nach Geschlecht

4 N
Geschlecht
- weiblich
% - mannlich
<
)
=
©
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O
©
12 <=21 >21<25 >=25
MMSE aufgeteilt in Tertile
_ J

CDR-Ergebnisse

Nach CDR litten 11% der 100 Patienten an einer leichten kognitiven
Stérung (CDR=0,5), 65% Patienten an einem leichten dementiellen
Syndrom (CDR=1) und 24% waren an einer Demenz mit mittelschwerem
Ausmal erkrankt (CDR=2).

Die Analyse der Ergebnisse bezogen auf das Geschlecht der Patienten ist

in Abbildung 3 dargestellt.
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Abbildung 3: Geschlechtsverteilung der CDR-Punktwerte
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3.1.1.3 Komorbiditat und Medikation

Fast alle Patienten (97%) wiesen neben der kognitiven Einschrankung noch
andere Krankheiten auf, die auch meist medikamentds therapiert wurden.
Nahere Angaben zur Einnahme der verschiedenen Medikamentenklassen
sind in Tabelle 5 zusammengefasst.

Tabelle 5: Medikamentenanamnese der Patienten

Anti- Antihyper- Neuro- Benzo- . )
. . . . - Sonstige
depressiva tensiva leptika diazepine
Anzahl Anzahl Anzahl Anzahl Anzahl
ja 17 44 10 3 70
nein 83 56 90 97 30 ),

3.1.2 Das Angehdrigenkollektiv

Geschlechts- und Altersverteilung des Angehorigenkollektivs

Es wurden 100 pflegende Angehorige der Patienten in die Studie
eingeschlossen, wobei der Anteil der Frauen Uberwog (60% Frauen vs. 40%
Manner). Von 93 Angehdrigen standen Altersangaben zur Verfligung. Das
Durchschnittsalter betrug 65,19 Jahre (13,08; range 20-90). Die weiblichen
Angehorigen (n=57) waren im Mittel 62,37 Jahre alt (£13,23; range 20-90).
Die Manner (n=36) waren mit durchschnittlich 69,67 Jahren (x11,67; range
25-83) etwas alter.
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Verhaltnis Angehdriger — Patient

Bei den pflegenden Angehorigen der Patienten handelte es sich in der
Mehrheit (82%, n=82) um Ehe- bzw. Lebenspartner, bei 14% um Kinder
der Patienten, bei 3% Geschwister der Patienten und bei 1% um nicht-
verwandte Personen. Die geschlechtsabhangige Verteilung ist in Tabelle 6
zusammengefasst.

Tabelle 6: Geschlechtsverteilung der pflegenden Angehdrigen

Verhaltnis Frauen Méanner Gesamt
Angehoriger-Patient (n = 60) (n =40) (n =100)
Ehepartner/Partner 47 35 82

Bekannte 1 0 1

Kinder 12 2 14
\_ Geschwister 0 3 3 Y,

Berufliche Situation des Angehorigenkollektivs

Zur beruflichen Situation standen von 90 Angehorigen Informationen zur
Verfugung. 63,3% (n=57) waren zum Zeitpunkt der Befragung berentet,
12,2% (n=11) gaben als Tatigkeit ,,Hausfrau/-mann® an. 24,4% (n=22)
waren neben der pflegerischen Tatigkeit noch berufstidtig mit einer
durchschnittlichen wdéchentlichen Arbeitszeit von 28,50 Stunden (+16,01;
range 2,00- 60,00).

Gesundheitliche Situation des Angehérigenkollektivs

Von 90 Angehoérigen lagen Informationen zum Gesundheitsstatus vor.
Zum Zeitpunkt der Befragung befanden sich 42,2% (n=38) in regelmagiger
arztlicher Behandlung. 57,8% gaben an, nicht regelmaRig behandelt zu
werden. 67,8% der Angehdrigen nahmen nach eigenen Angaben dauerhaft
Arzneimittel ein.

3.2 Ergebnisse der Messinstrumente

3.2.1 Ergebnisse der Stroke Impact Scale (SIS)

Der SIS wurde sowohl zur Eigenbeurteilung durch den Patienten (n=100;
mannlich: n=46, weiblich: n=54) selbst, als auch zur Fremdbeurteilung
durch den pflegenden Angehorigen (n=97; mannlich: n=38, weiblich: n=59)
eingesetzt. Die Ergebnisse wurden transformiert, so dass ein Vergleich mit
Normwerten méglich ist.

FUr den Aspekt des Gedéachtnisses beurteilten die Patienten ihre
Fahigkeiten mit durchschnittlich 80,65% bezogen auf Normwerte.
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Die Angehorigen beurteilten die Fahigkeiten der Patienten in diesem
Bereich als deutlich schlechter (59,47%). Die Betrachtung des Aspekts
.Kommunikation* erbrachte ahnliche Erkenntnisse (Patienten: 87,50%,
Angehdrige: 77,21%). Die Tabellen 7 und 8 zeigen die Ergebnisse abhangig
vom Geschlecht der Befragten. In Tabelle 9 sind die SIS-Ergebnisse
abhangig vom MMSE-Wert dargestellt.

Tabelle 7: Geschlechtsspezifische Ubersicht der SIS-Auswertung:

Patienten
4 Weibliche Patienten | Mannliche Patienten\
SIS [9%6]
(n =54) (n = 46)
Gedéachtnis
- MW 82,87 78,48
- SD 10,28 15,87
e Min. 46,46 32,14
- Max. 100,00 100,00
Kommunikation
- MW 90,48 84,01
« SD 10,00 13,80
« Min. 46,43 35,71
\_ = Max. 100,00 100,00/
Tabelle 8: Geschlechtsspezifische Ubersicht der SIS-Auswertung:
Angehorige
4 Weibliche Mannliche )
SIS [96] Angehorige Angehorige
(n =59) (n = 38)
Gedachtnis
- MW 60,87 57,30
- SD 23,09 23,28
 Min. 7,14 10,71
- Max. 100,00 96,43
Kommunikation
- MW 76,15 78,85
- SD 19,81 20,16
« Min. 21,43 17,86
\_ = Max. 100,00 100,00/

Die weiblichen Patienten beurteilen die eigenen Fahigkeiten insgesamt
besser im Vergleich zur Selbstbeurteilung der Manner. Bei den
Angehorigen stufen die Frauen zwar die Leistungen im Bereich des
Gedachtnisses hoher ein, aber die Kommunikation betreffend geben die
méannlichen Angehdrigen eine positivere Beurteilung ab.
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Tabelle 9: SIS-Auswertung abhangig von MMSE-Werten

4 MMSE =21 MMSE >21<25 MMSE =25 )
SIS [MW in %6]
(n = 34) (n = 29) (n = 36)
Patienten/ 79,10 78,82 83,09
Gedéachtnis - SD 13,88 - SD 14,82 - SD 11,01
Patienten/ 86,34 86,58 89,09

Kommunikation | = SD 13,72 - SD 13,69 - SD 9,50

Angehorige/ 52,53 61,76 64,45
Gedachtnis . SD 21,35 . SD 22,68 . SD 23,73
Angehorige/ 69,96 77, 59 83,04

\Kommunikation | SD 20,43 - SD 22,59 - SD 15,38 J

Der Boxplot in Abbildung 4 zeigt deutlich, dass Angehorige die Leistungen
der Patienten in den Bereichen Gedéachtnis und Kommunikation schlechter
bewerteten, als es die Patienten selbst einschatzten. Besonders stark
differierten die Angaben in der Gruppe mit MMSE-Ergebnissen <21
Punkte.

Abbildung 4: Vergleich der SIS-Ergebnisse abhédngig vom MMSE-Wert
4 B
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3.2.2 Ergebnisse der Nurses’ Observation Scale for Geriatric Pa-
tients (NOSGER)

Es standen Angaben von 97 Angehérigen (n=97; mannlich: n=38, weiblich:
n=59) zur Verfugung. Als Gesamtwert (,,NOSGER gesamt®) attestierten
die Angehorigen den Patienten durchschnittlich 58,26 Punkte (+16,97;
range 33-114), wobei erst Ergebnisse 260 Punkte als auffillig zu bewerten
sind. Fur die Subskalen stehen zwei verschiedene Grenzwerte fest. In
den Bereichen ,Gedédchtnis”, ,JADL” und , ADL” gelten Ergebnisse 210
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als pathologisch. Fur die anderen Subskalen (,,Stimmung®, ,,soziales
Verhalten” und ,Verhaltensauffilligkeiten”) werden 215 Punkte als
auffallig betrachtet. Die Auswertung ist in Tabelle 10 zusammengefasst.

Tabelle 10: Auswertung der Dimensionen des NOSGER (gesamt, n=97)

4 NOSGER " . R
Gesamt Gedachtnis IADL ADL
[Punkte]
MW 58,26 11,45 11,26 6,81
SD 16,97 3,47 4,21 2,75
Min. 33 6 5 5
\_ Max. 114 20 20 21 J
NOSGER . Verhaltens-
[Punkte] Stimmung | Soz. Verhalten auffalligkeiten
MW 9,52 10,49 8,72
SD 3,57 4,88 3,01
Min. 5 5 5
\_ Max. 21 24 18 Y,

Es zeigte sich, dass die Angehérigen den Patienten im Durchschnitt
unauffallige Werte in den meisten Dimensionen zuerkannten. Allein in
den beiden Dimensionen ,,Gedachtnis*“ und ,IADL" ist das Ergebnis
im Mittel als pathologisch zu bewerten. Die Tabellen 11 und 12 geben
eine Ubersicht der NOSGER-Auswertung abhangig vom Geschlecht der
Befragten wieder.

Tabelle 11: NOSGER-Auswertung abhdangig vom Geschlecht der

Patienten
4 L .y )
NOSGER [MW] Wel_bllche Mar!nllche
bzw. (SD) Patienten Patienten
’ (n=51) (n = 46)
Gesamt 56,84 (17,55) 59,83 (16,35)
Gedachtnis 10,98 (3,11) 11,98 (3,80)
IADL 11,12 (4,48) 11,41 (3,93)
ADL 6,80 (3,13) 6,83 (2,28)
Stimmung 9,29 (3,75) 9,76 (3,38)
Soz. Verhalten 10,02 (5,10) 11,02 (4,62)
Verhaltens-
\_ auffalligkeiten 8,63 (3,01) 8,83 (3,04)
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Tabelle 12: NOSGER-Auswertung abhéngig vom Geschlecht der

Angehdrigen
4 Weiblich Mannlich
eibliche annliche
NOESVER(ghS;/V] Angehorige Angehorige
’ (n =59) (n = 38)
Gesamt 58,93 (16,36) 57,21 (18,06)
Gedéachtnis 11,75 (3,68) 11,00 (3,12)
I1ADL 11,39 (4,00) 11,05 (4,56)
ADL 6,73 (2,15) 6,95 (3,51)
Stimmung 9,54 (3,52) 9,47 (3,70)
Soz. Verhalten 10,85 (4,55) 9,95 (5,37)
\VerhaltensauffalIigkeiten 8,68 (3,17) 8,79 (2,78) )

Um den Einfluss des Schweregrades der kognitiven Beeintrachtigung auf
die Ergebnisse des NOSGER zu erfassen, wurde eine Auswertung bezogen
auf MMSE-Werte vorgenommen. Insgesamt bekamen die Patienten mit
schlechteren Ergebnissen im MMSE auch entsprechend schlechtere Werte
im NOSGER. Ausnahmen hiervon bilden die Subskala ,,Stimmung®, in
der der mittleren MMSE-Gruppe die meisten Punkte zugeteilt wurden,
sowie die Subskala ,,Verhaltensauffalligkeiten*. Hier bekamen nicht nur
die Patienten der 2. Tertilgruppe die hochsten Werte, sondern auch die
Patienten mit der am starksten ausgepragten Demenzerkrankung die
wenigsten Punkte. Naheres dazu ist Tabelle 13 zu entnehmen.

Tabelle 13: NOSGER-Auswertung abhangig von MMSE-Werten

4 MMSE <21 MMSE >21<25 MMSE =225
(n = 34; (n = 29; (n = 36;
NOSGER
3d:n =13, 3d:n =14, 3d:n =19,
[MW] bzw. (SD) 0:n = 21) 0: n = 15) 0:n = 17)
Gesamt 62,19 (17,75) 59,17 (16,21) 53,53 (16,09)
Gedachtnis 12,55 (3,54) 11,41 (2,97) 10,44 (3,58)
IADL 12,87 (4,16) 11,31 (4,05) 9,61 (3,73)
ADL 7,03 (3,43) 6,72 (2,00) 6,72 (2,71)
Stimmung 9,71 (3,68) 9,93 (3,96) 9,06 (3,22)
Soz. Verhalten 11,71 (4,81) 10,83 (4,97) 9,08 (4,68)
Verhaltens-
\_auffalligkeiten 8,32 (2,98) 8,97 (2,65) 8,61 (2,98) )

3.2.3 Ergebnisse der Geriatric Depression Scale (GDS)

Der GDS erfragt im Selbstbericht typische depressive Symptome bei
alteren Menschen. Der Summenwert setzt sich aus den symptomatisch
beantworteten Fragen zusammen und kann maximal 15 Punkte betragen.
Werte =5 Punkten werden als auffillig betrachtet.

Der Grofiteil des Patientenkollektivs (n=100, mannlich: n=46, weiblich:
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n=54) wies ein unauffalliges Ergebnis auf: 86% der Patienten hatten
weniger als ftinf Punkte, 14% hatten mit 25 Punkten ein Ergebnis, das
auf eine depressive Storung hinweist. Der Mittelwert betrug 3,12 Punkte
(£3,01; range 0-14). Dabei hatten die Frauen durchschnittlich 2,81 Punkte
(£3.12; range 0-14). Die Méanner hatten im Mittel mit 3,48 Punkte (+2,87;
range 0-11) etwas hohere Ergebnisse. Eine MMSE-abhangige Auswertung
ist in Tabelle 14 zusammengefasst.

Tabelle 14: GDS-Auswertung nach MMSE-Ergebnissen

4 MMSE =21 MMSE =>21<25 MMSE =25 )
GDS (n = 34; (n = 29; (n = 36;
3d:n =13, 3:n =14, 3:n =19,
[Punkte] :n = 21) ?:n=15) n=17)
Mittelwert 3,21 3,31 2,86
Standard-
2,92 3,46 2,81
abweichung
Minimum 0 0] 0
Maximum 11 13 14
<5 Punkte 29 23 33
(unauffallig) = 85,3% = 79,3% =91,7%
=5 Punkte 5 6 3
auffallig = 14,7% = 20,7% = 8,3%
\ J

3.2.4 Ergebnisse der Montgomery-Asberg Depression Rating
Scale (MADRS)

Die Auswertung des MADRS in der vorliegenden Studie ergab, dass die
Patienten (n=100; mannlich: n=46, weiblich: n=54) durchschnittlich einen
Wert von 8,04 Punkten (+6,78; range 0-34) zugeteilt bekamen. 63% der
Patienten hatten ein unauffalliges Ergebnis, die restlichen 37% erhielten
mit 28 Punkten ein auffilliges Resultat. Wie sich diese Ergebnisse auf die
Geschlechter verteilen, ist in Tabelle 15 dargestellt. Tabelle 16 zeigt, wie sich
die Ergebnisse des MADRS in Abhangigkeit des MMSE-Wertes verhalten.
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Tabelle 15: Geschlechtsabhangige Auswertung des MADRS

( MADRS Frauen M&anner Gesamt )
<7 Punkte 38 25 63
(unauffallig) = 70,4% = 54,3% = 63%
=8 Punkte 16 21 37
(auffallig) = 29,6% = 45,7% = 37%
Gesamt (n) 54 46 100 )

Tabelle 16: Auswertung des MADRS abhé&ngig vom MMSE-Wert

4 MMSE <21 MMSE MMSE =25 )
(n = 34; >21<25 (n = 36;
(r':/lél:;_%so) g:n =13, (n = 29; g:n =19, Gesamt
- :n=21) d:n =14, n=17)
?:n=15)
<7 Punkte 23 19 21 63
(unauffallig) = 67,6% = 65,5% = 58,3%
=8 Punkte 11 10 15 37
(auffallig) = 32,4% = 34,5% = 41,7%
Gesamt (n) 34 29 36 99
N\ J

3.2.5 Ergebnisse des EUROHIS-QOL 8-item index

Die Bearbeitung des EUROHIS-QOL 8-item index fand in der vorliegenden
Studie als Selbstbeurteilung durch die Patienten und als Fremdbeurteilung
durch die Angehorigen statt. Es ergab sich, dass die Patienten (n=100,
mannlich: n=46, weiblich: n=54) ihre allgemeine Lebensqualitat im Mittel
mit 3,96 Punkten (£0, 53; range 3-5) bewerteten. Die Einschatzung der
Angehdrigen (n=97, mannlich: n=38, weiblich: n=59) wich nur wenig
davon ab (3,52 Punkte; £0,62; range 2-5).

Die geschlechtsabhdngige Betrachtung der Daten von Patienten und
Angehorigen ergab keine signifikanten Unterschiede (Tabelle 17). Dies gilt
ebenso fur die Ergebnisse differenziert nach MMSE-Werten (Tabelle 18).

Tabelle 17: Geschlechtsspezifische EUROHIS-QOL- Auswertung

EUROHIS-QOL [Punkte] MW SD )
Weibliche Patienten (n = 54) 4,01 0,49
Mannliche Patienten (n = 46) 3,90 0,57

Weibliche Angehdrige (n = 59) 3,44 0,61
\_ Mannliche Angehdrige (n = 38) 3,65 0,61 )
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Tabelle 18: EUROHIS-QOL- Auswertung nach MMSE- Ergebnissen

4 MMSE <21 MMSE >21<25 | MMSE =25
EUROHIS-QOL (n = 34; (n = 29; (n = 36;
[Punkte] 3:n =13, 3d:n =14, 3:n =19,

2 n=21) 2 n=15) e n=17)
Patientenangaben:
MW 3,96 3,89 4,02
SD 0,48 0,65 0,47

Angehorigen-

angaben: 3.49 3.45 3,62
MW 0.57 0.71 0.59
. SD ’ il L]
\_ J

Die Ergebnisse der Tabelle 18 werden in der Darstellung als Boxplot
besonders deutlich (Abbildung 5). Die Angehdrigen beurteilten zum einen
die Lebensqualitat in allen Tertilen schlechter als die Patienten selbst,
desweiteren ahnelten sich die jeweiligen Beurteilungen der Kollektive
unabhangig vom Schweregrad der dementiellen Erkrankung.

Abbildung 5: Vergleich der EUROHIS-QOL-Ergebnisse abhédngig vom

MMSE-Wert
55 \
5,0 —_—
4,5
4,0
3,5
30 |
’ — _t EUROHIS-Qol Pat.
2,5 R m— Mittelwert
1 /=
2,0 EUROHIS-Qol Ang.
1,5 Mittelwert
<= 21 >21<25 >=25
\_ MMSE aufgeteiltin Tertile )

3.2.6 Ergebnisse des Dementia Quality of Life Instrument

(DQoL)

Der DQoL wurde im Selbstbericht durch den Patienten und iIm
Fremdbericht durch den pflegenden Angehorigen bearbeitet. Ob die
Patienten kognitiv in der Lage waren, eine adaquate Bearbeitung des
Fragebogens zu erbringen, wurde im Voraus durch drei Probefragen
getestet. Eine Befahigung lag vor, wenn mindestens zwei Fragen richtig
beantwortet wurden. Die erste Probefrage beantworteten 73% (n=73) der
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Patienten richtig, die zweite 88% (n=88). Die dritte Probefrage wurde
ausnahmeslos richtig beantwortet.

Wie in Tabelle 19 ersichtlich stimmten Patienten und Angehdrige in der
Beurteilung der Lebensqualitat der Patienten in weiten Teilen Uberein.
Allein die Dimension ,dsthetisches Empfinden” wich hiervon etwas ab.
Patienten benannten ihre eigene Lebensqualitét in diesem Bereich deutlich
besser als ihre Angehérigen. Die Tabellen 20 und 21 betrachten die
Ergebnisse der Auswertung abhangig vom Geschlecht der Befragten. In
Tabelle 22 (A-C) und in der Abbildung 6 erfolgt die Auswertung abhangig
vom MMSE-Wert.

Tabelle 19: Auswertung des DQoL (gesamt)

4 Patientenangaben Angehdrigenangaben\
DQoL [MW]
(n =100) (n=97)
Positive Stimmung 3,73 (SD: 0,73) 3,27 (SD: 0,81)
Selbstwertgefuhl 3,71 (SD: 0,78) 3,22 (SD: 0,89)
Fehlende negative
) 3,99 (Sb: 0,68) 3,47 (SD: 0,73)
Stimmung
Zugehorigkeitsgefuhl 3,68 (SD: 0,69) 3,67 (SD: 0,88)
\I'-'\sthetisches Empfinden 4,50 (SD: 0,57) 3,59 (Sh: 1,06) )

Tabelle 20: Geschlechtsspezifische DQoL-Auswertung (Patienten)

(" Weibliche Mannliche )
DQoL [MW] Patienten Patienten
(n =54) (n = 46)
Positive Stimmung 3,87 (SD: 0,74) 3,56 (SD: 0,70)
Selbstwertgefuhl 3,80 (SD: 0,79) 3,60 (SD: 0,77)
Fehlende negative 3,93 (SD: 0,71) 4,06 (SD: 0,65)
Stimmung
Zugehorigkeitsgefuhl 3,78 (SD: 0,67) 3,56 (SD: 0,71)
\_ Asthetisches Empfinden 4,56 (SD: 0,58) 4,43 (SD: 0,57) )

Tabelle 21: Geschlechtsspezifische DQoL-Auswertung (Angehdrige)

( Weibliche Mannliche )
DQoL [MW] Angehorige Angehorige
(n =59) (n = 38)
Positive Stimmung 3,22 (SD: 0,80) 3,34 (SD: 0,83)
Selbstwertgefuhl 3,19 (SD: 0,92) 3,26 (SD: 0,86)
Fehlende negative 3,48 (SD: 0,75) 3,46 (SD: 0,70)
Stimmung
Zugehorigkeitsgefuhl 3,51 (SD: 0,83) 3,92 (SD: 0,91)
Asthetisches ] ]
L Empfinden 3,43 (SD: 1,01) 3,84 (SD: 1,09) )
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Tabelle 22: DQoL-Auswertung nach MMSE-Ergebnissen:
A) Tertil MMSE <21 (n=34; minnlich: n=13, weiblich: n=21)

4 DQoL Patienten- Angehorigen- )
[MW] angaben angaben
(n=34) (n=31)
Positive Stimmung 3,76 (SD: 0,65) 3,14 (SD: 0,83)
Selbstwertgefiuhl 3,79 (SD: 0,70) 2,97 (SD: 0,82)
Fehlende negative 3,99 (SD: 0,54) | 3,46 (SD: 0,54)
Stimmung
Zugehorigkeitsgefuhl 3,69 (SD: 0,65) 3,62 (SD: 0,84)
\_ Asthetisches Empfinden 4,52 (SD: 0,61) 3,60 (SD: 1,07) /
B) Tertil MMSE >21<25 (n=29; mannlich: n=14, weiblich: n=15)
( DQoL Patienten- Angehorigen- )
[MW] angaben angaben
(n =29) (n =29)
Positive Stimmung 3,65 (SD: 0,86) 3,22 (SD: 0,79)
Selbstwertgefuhl 3,59 (SD: 1,02) 3,19 (SD: 0,96)
Fehlende negative 4,00 (SD: 0,80) | 3,34 (SD: 0,76)
Stimmung
Zugehorigkeitsgefuhl 3,70 (SD: 0,90) 3,62 (SD: 0,95)
\_ Asthetisches Empfinden 4,44 (SD: 0,58) 3,56 (SD: 1,10) /
C) Tertil MMSE 225 (n=36; minnlich: n=19, weiblich: n=17)
(" DQoL Patienten- Angehorigen- 2
[MW] angaben angaben
(n =36) (n = 36)
Positive Stimmung 3,75 (SD: 0,73) 3,39 (SD: 0,83)
Selbstwertgefuhl 3,72 (SD: 0,65) 3,46 (SD: 0,87)
Fehlende negative 3,97 (SD: 0,72) | 3,60 (SD: 0,85)
Stimmung
Zugehorigkeitsgefuhl 3,69 (SD: 0,53) 3,77 (SD: 0,88)
\_ Asthetisches Empfinden 4,52 (SD: 0,55) 3,57 (SD: 1,02)
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Abbildung 6: Vergleich der DQoL-Ergebnisse abhdangig vom MMSE-Wert

( )
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Das 30. Item zur Gesamtbeurteilung der Lebensqualitdit wurde nicht
Ubereinstimmend bearbeitet. Patienten gaben mit 3,73 Punkten (0,92;
range 1-5) eine positivere Schatzung als die Angehérigen ab (3,03 Punkten;
+1,05; range 1-5).
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Die geschlechtsspezifische Betrachtung der Ergebnisse ergab, dass
bei den Patienten Frauen und Manner ihre Lebensqualitat nahezu gleich
bewerteten (Mittelwerte: Frauen=3,72; Manner=3,73). Die weiblichen
Angehdrigen beurteilten die Lebensqualitat der Patienten im Mittel etwas
schlechter als die mannlichen Angehotrigen (Mittelwerte: Frauen=2,97;
Manner=3,13). Eine Analyse nach MMSE-Ergebnissen ist in Tabelle 23
zusammengefasst.

Tabelle 23: Auswertung 30. Item des DQoL abhéngig vom MMSE

(
MMSE =21 MMSE =>21<25 MMSE 225\
DQoL (n = 34; (n = 29; (n = 36;
[(MW] d:n =13, d:n =14, d:n =19,
¢ n=21) 2 n = 15) n=17)
Patientenangaben 3,85 3,62 3,72
(n = 100) (sb: 0,91) (Sbh: 0,90) (Sb: 0,97)
Angehorigenangaben 2,87 3,14 3,08
\_ (n=97) (sSD: 1,00) (sD: 1,06) (SD: 1’11))

3.2.7 Ergebnisse des Short Form-12 Health Survey (SF-12)

Der SF-12 wurde in der vorliegenden Untersuchung zweimal von
den Angehdrigen bearbeitet: Zum einen bewerteten sie in Form
einer Fremdbeurteilung (n=97; mannlich: n=38, weiblich: n=59) die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Patienten, zum anderen machten
sie diesbezliglich Angaben zur eigenen Person (n=90; mannlich: n=36,
weiblich: n=54). Fur die Auswertung wurden faktorenanalytisch aus den
acht Subskalen zwei Grunddimensionen der subjektiven Gesundheit
(,,psychische Summenskala®“/KSK und ,koérperliche Summenskala“/
PSK) gebildet. In Tabelle 24 sind die beiden Summenskalen jeweils fur
Patienten und fur Angehorige nebeneinander aufgetragen. Es zeigte sich,
dass die Angehdorigen die eigene korperliche Gesundheit besser als die der
Patienten bewerteten. Die psychische Gesundheit fur beide Gruppen des
Gesamtkollektivs wurde sehr dhnlich bewertet.
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Tabelle 24: Auswertung der Summenskalen des SF-12

4 )
KSIE Pat. PSIE Pat. KSK Ang. PSK Ang.
SF-12 (n=97/ (n=97/ _ _
(n=90/ (n=90/
[MW96] | Fremd- Fremd- | oo pstbericht) | Selbstbericht)
bericht) bericht)
Gesamt 43,49 47,56
(sD) (9.70) (10.94) 47,74 (9,69) 47,20 (11,11)
Weibliche 43,10 48,61
Pat. (SD) (9,88) (10,61)
Méannliche 43,92 46,39
KPat. (SD) (9,59) (11,22) )

Zur genaueren Analyse erfolgte eine geschlechtsspezifische Auswertung
der Fremdbeurteilung der Angehorigen Uber die Patienten (Tabelle 25)
und deren Auswertung bezogen auf die MMSE-Ergebnisse (Tabelle 26).
Am auffalligsten dabei war, dass die weiblichen Angehorigen ihre eigene
psychische Gesundheit deutlich schlechter beurteilten als die méannlichen
Angehdrigen.

Tabelle 25: Geschlechtsspezifische Ubersicht der SF-12-Auswertung

(" SF-12 [MW in 96] Weibliche Ang. Méannliche Ang.\
Angaben Uber Pat. (n =59) (n = 38)
KSK (SD) 44,05 (9,59) 42,63 (9,94)
PSK (SD) 47,12 (10,80) 48,24 (11,26)
Angaben zur eigenen Person (n =54) (n = 38)
KSK (SD) 47,47 (10,21) 48,13 (8,97)
. PSK (SD) 44,81 (11,93) 50,79 (8,75) )

Tabelle 26: SF-12-Auswertung nach MMSE-Ergebnissen

4 SF-12 [90] KSK Pat. PSK Pat. KSK Ang. PSK Ang.\
(n =31) (n=31) (n = 30) (n = 30)
1. Tertil:
MMSE =21 MW: 44,49 MW: 47,45 MW: 46,86 MW: 45,33
SD: 9,67 SD: 12,43 SD: 9,77 SD: 11,41
(n = 29) (n =29) (n = 25) (n = 25)
2. Tertil:
MMSE >21<25 MW: 41,17 MW: 46,77 MW: 49,70 MW: 46,66
SD: 9,55 SD: 11,72 SD: 8,79 SD: 12,08
3. Tertil: (n = 36) (n = 36) (n = 34) (n = 34)
M>N2|55E MW: 44,98 MW: 48,54 MW: 46,82 MW: 49,06
\_ - SD: 9,45 SD: 9,04 SD: 10,30 SD: 10,22 J

Zusatzlich wurden dem SF-12 sechs weitere Items zugefugt, die speziell
kognitive Fahigkeiten abfragen. Je nach Ausmal} der Fahigkeiten kdnnen

auf einer sechsstufigen Antwortskala ein bis sechs Punkte vergeben
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werden, so dass ein maximales Ergebnis von 36 Punkten mdglich ist.
Auch dieser Teil wurde von den Angehoérigen zweifach bearbeitet. Die
Ergebnisse der einzelnen Items werden zur Auswertung addiert. Hohe
Werte bezeugen gute kognitive Fahigkeiten.

Die Angehorigen (n=97; mannlich: n=38, weiblich: n=59) beurteilten die
Kognition der Patienten im Durchschnitt mit 22,61 Punkten (+6,34; range
6-36). Die eigenen kognitiven Fahigkeiten (n=90; mannlich: n=36, weiblich:
n=54) wurden hingegen mit durchschnittlich 30,86 Punkten (£4,75; range
14-36) deutlich positiver eingeschatzt. Die Darstellung der Ergebnisse in
Hinblick auf das Geschlecht der Befragten und den MMSE-Wert erfolgt in
den nachstehenden Tabellen (27, 28 und 29).

Tabelle 27: Geschlechtsabhangige Auswertung des kognitiven Teils des
SF-12 (Patienten)

SF-12/ Weibliche Méannliche .
L . . Alle Patienten
kognitiver Patienten Patienten (n = 97)
Teil [Punkte] (n =59) (n = 38) -
MW 22,90 22,28 22,61
SD 6,48 6,23 6,34

Tabelle 28: Geschlechtsabhangige Auswertung des kognitiven Teils des
SF-12 (Angehérige)

SF-12/ kognitiver Wil\al(;:he Mazrr:gche Alle Ang.
Teil [Punkte] (n = 54) (n = 36) (n =90)
MW 30,69 30,67 30,68
SD 5,31 3,83 4,75
Tabelle 29: Auswertung des kognitiven Teils des SF-12 abhdngig vom
MMSE-Wert
/SF-12/ kognitiver MMSE
. MMSE <21 MMSE =25
Teil (n = 31) >21<25 (n = 36)
[Punkte] - (n =29) o
Angaben zu Pat. MW: 21,32 MW: 22,41 MW: 24,17
\_ (Fremdbericht) SD: 5,29 SD: 6,10 SD: 7,02
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3.2.8 Ergebnisse des Beck-Depressionsinventar (BDI)

In der vorliegenden Studie wurden BDI-Ergebnisse unter 11 Punkten als
unauffillig gewertet, Ergebnisse 212 Punkte galten als auffilliger Befund.
Die Angehorigen (n=89; mannlich: n=36, weiblich: n=53) beurteilten
wahrgenommene depressive Symptome im Mittel mit 8,96 Punkten (+6,85;
range 0-26). Frauen hatten durchschnittlich 10,21 Punkte (SD 7,90). Manner
lagen mit einem Mittelwert von 7,11 (SD 4,39) merklich darunter. Genaue
Angaben zur geschlechtsspezifischen Auswertung des BDI sind in Tabelle
30 zusammengefasst.

Tabelle 30: Geschlechtsspezifische Auswertung des BDI

4 BDI Frauen Manner Gesamt \
<11 Punkte 34 30 64
(unauffallig) = 64,2% = 83,3% =71,9%
>11 Punkte 19 6 25

(auffallig) = 35,8% = 16,7% = 28,1%
\_ Gesamt (n) 53 36 89 )

Die auffalligen Ergebnisse wurden dahingehend genauer untersucht,
ob eine klinisch manifeste, relevante Depressivitat besteht. Davon wird
ab einem Punktwert von 218 ausgegangen. Dies traf auf insgesamt 14
Angehdrige (15,7%) zu. Dieses Resultat war insofern bemerkenswert,
als dass 13 dieser 14 Angehorigen Frauen waren. Somit sind nahezu ein
Viertel (24,5%) aller weiblichen Angehoérigen in Bezug auf eine klinisch
manifeste, relevante Depressivitat als verdachtig zu betrachten. Bei den
Mannern sind es dagegen lediglich 2,8%.

Eine Analyse der BDI-Ergebnisse der Angehérigen in Abhangigkeit der
MMSE-Werte der Patienten ist in Tabelle 31 dargestellt. Hierbei ergab
sich, dass Angehdrige der Patienten, deren dementielle Erkrankung am
wenigsten ausgepragt ist, die meisten auffalligen Ergebnisse aufwiesen.

Tabelle 31: BDI-Auswertung abhédngig vom MMSE-Wert

4 N
BDI MMSE
< >
[Punkte] MMSE =21 ~21<25 MMSE =25 Gesamt
MW (SD) 9,80 (7,08) 7,68 (6,09) 9,18 (7,29) 8,96
<11 Punkte 21 19 23 63
(unauffallig) = 70% =79,2% = 67,6%
>11 Punkte 9 5 11 25
(auffallig) = 30% = 20,8% = 32,4%
\_Gesamt (n) 30 24 34 88 )
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3.2.9 Ergebnisse der Hiuslichen-Pflege-Skala (HPS)

Die in der vorliegenden Studie befragten pflegenden Angehorigen (n=88;
mannlich: n=35, weiblich: n=53) vergaben durchschnittlich 21,35 Punkte
(£13,65; range 0-60). Die beteiligten Frauen erreichten durchschnittlich
24,87 Punkte (SD 14,02), Manner empfanden ihre Belastung mit einem
Mittelwert von 16,03 Punkten (SD 11,31) als deutlich geringer. Abbildung
7 zeigt, dass weibliche pflegende Angehorige in den Kategorien, die
ein erhodhtes gesundheitliches Risiko bergen, deutlich dominierten. Sie

empfanden eine generell stirkere Belastung durch die Pflegesituation.

Abbildung 7: Geschlechtsspezifische Auswertung der HPS

4 N
Geschlecht Ang.
40 I veiblich (n=53)
mannlich (n=35)
g 30 -
()
=
g
= 20
o
(%]
o)
o
10
nicht bis gering mittelgradig stark bis sehr stark
\_ HPS-Auswertung: Grad der Belastung )

Die Untersuchung eines moglichen Zusammenhangs von HPS-Resultaten
und MMSE-Werten zeigte nur geringe Unterschiede zwischen den Tertilen
(Tabelle 32).

Tabelle 32: HPS-Auswertung abhangig vom MMSE-Wert

4 3
HPS MMSE Gesamt
< >
[Punkte] MMSE =21 >21<25 MMSE 225 n)
N":;;‘nb's 22 22 26 70
gering = 73,3% = 88% = 81,3%
belastet
Mittelgradig 6 2 5 13
belastet = 20% = 8% = 15,6%
Stark bis sehr 2 1 1 4
stark belastet =6,7% = 4% = 3,1%
Gesamt (n) 30 25 32 87 D
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3.2.10 Ergebnisse des Familienbelastungsbogens (FaBel)

Die teilnehmenden Angehotrigen (n=84; mannlich: n=32, weiblich:
n=52) bewerteten die familidre Belastung durch die Pflege eines
Familienmitglieds mit kognitiver Beeintrdchtigung mit durchschnittlich 45
Punkten (+10,81; range 26-73). Die Frauen gaben den Grad der familiaren
Belastung mit durchschnittlich 46,88 Punkten an (x1,15; range 26-73). Die
Maéanner lagen mit ihren mittleren Angaben von 41,94 Punkten (£9,63;
range 26-68) etwas darunter. Zwischen den Gruppen der verschiedenen
Auspragungsgraden kognitiver Beeintrdchtigungen bestanden zum Teil
deutliche Unterschiede. Die Auswertungen der einzelnen Subskalen sind

in Tabelle 33 zusammengefasst. Tabelle 34 zeigt die Auswertung abhangig

vom MMSE-Wert der Patienten.

Tabelle 33: Auswertung der Subskalen des FaBel

FaBel-Subskalen
[Punkte]

Soziale Belastung
(max. 60 Punkte)

Personliche Belastung
(max. 16 Punkte)

MW gesamt (n = 84)
MW Frauen (n = 52)
MW Manner (n = 32)

26,13 (SD: 7,00)
27,25 (SD: 7,39)
24,31 (SD: 5,95)

7,83 (SD: 2,57)
7,94 (SD: 2,63)
7,66 (SD: 2,51)

[
FaBel-Subskalen
[Punkte]

Finanzielle
Belastung
(max. 16 Punkte)

Probleme bei )
Bewaltigung
(max. 12 Punkte)

MW gesamt (n = 84)
MW Frauen (n = 52)
\MW Manner (n = 32)

5,40 (SD: 2,19)
5,67 (SD: 2,42)
4,97 (SD: 4,97)

5,63 (SD: 2,14)
6,02 (SD: 2,32)
5,00 (SD: 1,65)

Tabelle 34: Auswertung des FaBel abhédngig vom MMSE-Wert

Soziale Personliche N\
FaBel Belastun Belastun Gesamt
[MW in (max 609 (max 169 (max. 104
Punkten] Punkte) Punkte) Punkte)
MMSE =21 27,27 8,57 46,77
(n = 30) (SD: 7,15) (SD: 2,53) (SD: 10,63)
>'\£2"<S§5 26,29 8,13 44,63
(h = 24 (SD: 6,44) (SD: 2,49) (SD: 9,31)
MMSE =25 24,34 6,76 42,60
\_ (n=29) (SD: 6,80) (SD: 2,43) (SD: 11,42) )
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e i i
FaBel I;g;r;ﬁ]erl]lg Probleme bei Bewaltigung
[MW in Punkten] (max. 16 Punkte) (max. 12 Punkte)
MMSE =21 ) .
(n = 30) 5,13 (SD: 1,80) 5,80 (SD: 1,61)
MMSE
>21<25 5,33 (SD: 2,20) 4,88 (SD: 1,42)
(n =24)
MMSE =25 . .
N (n = 29) 5,69 (SD: 2,46) 6,00 (SD: 2,89)

Die Betrachtung der FaBel-Ergebnisse differenziert nach MMSE-Werten
zeigt, dass die soziale und personliche Belastung mit abnehmendem
MMSE-Wert und damit zunehmender kognitiven Beeintrachtigung
wachst. Anders stellt sich das Ergebnis der Subskalen ,,Finanzielle
Belastung® und ,,Probleme bei Bewaltigung*“ dar. Hier empfanden die
Angehdrigen der am wenigsten kognitiv beeintrachtigten Patienten die
hochste Belastung.

3.3 Ergebnisse zu den Fragestellungen

3.3.1 Welche Faktoren sind mit der Lebensqualitat von
Patienten mit kognitiven Einschrankungen assoziiert?

1. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat der Patienten und der
Lebenssituation

Um einen Zusammenhang zwischen der Lebensqualitdit und der

individuellen Lebenssituation der Patienten zu untersuchen, wurden

verschiedene Parameter - Depressivitit: MADRS, GDS; allgemeine

Lebensqualitdt: EUROHIS-QOL; demenzspezifische Lebensqualitdt: DQoL

- betrachtet.

a) Geschlecht und Alter der Patienten

Alle untersuchten Parameter zeigten keinen signifikanten Zusammenhang
zum Geschlecht der Patienten. Ahnliches gilt fiir das Alter der Patienten.
Allein beim Subscore ,,Zugehdrigkeitsgefuhl* des DQoL konnte eine
geringgradige Korrelation (r=0,209, p=0,4) zum Alter aufgedeckt werden.

b) Familienstand und Verhdltnis zur pflegenden Person

Bei der Untersuchung einer mdglichen Korrelation von Familienstand und
Lebensqualitat zeigte sich, dass nur bei zwei der untersuchten Parameter
eine Korrelation bestand. Es handelte sich dabei um die beiden DQoL-
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Dimensionen ,,Selbstwertgefuhl* (r=0,259, p=0,009) bzw. ,asthetisches
Empfinden” (r=0,224, p=0,25), wobei nur von einer geringen Korrelation
auszugehen ist. Ahnliche Ergebnisse ergab die Uberpriifung der
Lebensqualitdt in Zusammenhang mit dem Verhiltnis zur pflegenden
Person des Patienten. Lineare Zusammenhange waren, wenn Uberhaupt,
nur schwach nachzuweisen. Mit r=0,257 (p=0,01) bzw. r=0,332 (p=0,001)
konnte wiederum nur bei den DQoL-Subscores ,,Selbstwertgeftihl*“ und
»asthetisches Empfinden” eine signifikante, wenn auch geringe Korrelation
festgestellt werden.

C) Wohnsituation
Die Untersuchung eines moglichen Zusammenhanges von Wohnsituation
und Lebensqualitat der Patienten erbrachte in diesem Kollektiv keine

signifikante Korrelation.

2. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat der Patienten und
bestehenden Nebenerkrankungen

Die Mehrheit der befragten Patienten (93%) gab zusatzlich zur
dementiellen Erkrankung noch bestehende Nebenerkrankungen an. Es
wurde der Frage nachgegangen, inwiefern zuséatzliche Erkrankungen
einen Einfluss auf die Lebensqualitdt haben. In nachstehender Tabelle sind
die Variablen aufgefuhrt, bei denen eine Korrelation zum Vorhandensein
von Nebenerkrankungen nachzuweisen war.

Tabelle 35: Korrelation von Lebensqualitdat und Nebenerkrankungen

Spearman-Rho erkll’\laer1t:<etjr:1-gen )

GDS Korrelationskoeffizient -,251(*)

Sig. (2-seitig) ,012

EUROHIS-QOL Pat. Korrelationskoeffizient ,288(**)

Sig. (2-seitig) ,004

gﬁ;:ii; POS. Korrelationskoeffizient ,216(*)

Sig. (2-seitig) ,031

E(%Q;Ls_fii:-mkjrige Korrelationskoeffizient ,231(*)

Sig. (2-seitig) ,021

AL ClelS S Korrelationskoeffizient ,203(*)
DQolL-Pat.

\_ Sig. (2-seitig) ,043)

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
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Demnach ist davon auszugehen, dass Erkrankungen, die neben dem
dementiellen Syndrom bestehen, einen messbaren, wenn auch nicht
immer besonders groflen Einfluss auf die Lebensqualitit der Patienten
ausuben. Die starkste Korrelation bestand zwischen der allgemeinen
Lebensqualitat — gemessen anhand des EUROHIS-QOL - und bestehenden
Nebenerkrankungen. Diese ist mit r=0,288 (p=0,012) aber auch nur als
manig zu bewerten.

3. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitéat der Patienten und der
Dauer bzw. Form der Demenzerkrankung

Die Daten der vorliegenden Studie wurden

Zusammenhangs von Lebensqualitit und Dauer sowie

der dementiellen Erkrankung untersucht. Es zeigte sich, dass die

Lebensqualitat der befragten Patienten offenbar nicht durch die Dauer der

beziglich  eines

Form

bestehenden kognitiven Beeintrdchtigungen beeinflusst wird.

Diese Erkenntnis ist nicht auf alle Formen der Demenzerkrankungen
auszuweiten. Es zeigte sich, dass eine messbare, wenn auch geringe
Korrelation zwischen der individuellen Diagnose und der Lebensqualitat
besteht. Die Parameter und Instrumente, flr die dies zutrifft, sind in

nachfolgender Tabelle zusammengefasst.

Tabelle 36: Korrelation von Lebensqualitat und Demenzform

- : B
Diagnose/
Spearman-Rho Demgnzform
MADRS Korrelationskoeffizient , 296 (**)
Sig. (2-seitig) ,003
EUROHIS-QOL Pat. Korrelationskoeffizient -,298(**)
Sig. (2-seitig) ,003
DQolL-Pat. = C A £
Selbstwertgefihl Korrelationskoeffizient -,260(**)
Sig. (2-seitig) ,009
DQolL-Pat. pos. Stimmung Korrelationskoeffizient -,213(*)
Sig. (2-seitig) ,033
DQoL-Pat. = B Hok
Zugehérigkeitsgefihl Korrelationskoeffizient -,268(**)
Sig. (2-seitig) ,007
DQol-Pat. asthetisches - o B x
Empfinden Korrelationskoeffizient ,268(**)
Sig. (2-seitig) ,007
;Igijptkomponente DQOL- korrelationskoeffizient -,303(**)
\_ Sig. (2-seitig) ,OOZJ

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).
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Die hochste Korrelation bestand zwischen der Form der Demenz und der
Hauptkomponente des DQoL der Patienten (Berechnungen zu den DQoL-
Hauptkomponenten siehe 3.3.3). Es muss also davon ausgegangen werden,
dass die verschiedenen Diagnosen der kognitiven Beeintrachtigungen sich
unterschiedlich stark auf die Lebensqualitat auswirken. Diese Auswirkung
ist allerdings nur gering.

4. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat der Patienten und
dem Demenzstadium

a) Vergleich der Hauptkomponente DQoL der Patienten mit den
MMSE-Tertilen

Um die drei MMSE-Gruppen beziglich der Hauptkomponente ,,DQolL-

Pat.* (Berechnungen zu den DQoL-Hauptkomponenten siehe 3.3.3) zu

vergleichen, sind nachfolgend Histogramme in gleicher Skalierung fur alle

drei Gruppen aufgeftihrt (Abbildung 8 A-C).
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Abbildung 8 A: Histogramm beztiglich DQoL-Pat. fir MMSE-Tertil 1
(£21 Punkte)
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Abbildung 8 B: Histogramm bezlglich DQoL-Pat. fur MMSE-Tertil 2
(22-25 Punkte)

4 )

MMSE: Pat.- Gruppe 2
8
= 6
[
-
(o]
€=
S 4
(O
T
2
Std.abw. = 1,26
o] N = 29,00
-3,50 -3,00 -2,50 -2,00 -1,50 -1,00 -,50 0,00 ,50 1,00 1,50 2,00
\ DQol- Pat. )

Abbildung 8 C: Histogramm beziiglich DQoL-Pat. fir MMSE-Tertil 3
(26-30 Punkte)
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Die folgende Tabelle gibt die deskriptiven Statistiken der drei Gruppen
wieder. Dazu gehoren die Gruppengrolie, die Mittelwerte inklusive der
95%-Konfidenzintervalle fiir die Mittelwerte, die Standardabweichungen
und Standardfehler sowie minimaler und maximaler Wert fir die
Hauptkomponente ,,DQoL-Pat.” in den einzelnen Gruppen.

Tabelle 37: Deskriptive Statistik von DQoL-Pat. in den drei MMSE-

Tertilen
4 95%- ™\
Std - Konfidenz-
N MW SD ) intervall Min. | Max.
fehler -
far den
Mittelwert
Unter- | Ober-
grenze | grenze
1. Tertil 34 ,0603 ,95476 ,16374 -,2728 ,3935 -2,64 1,49
2. Tertil 29 | -,0888] 1,25657| ,23334 -,5668 ,3892 | -3,38 1,98
3. Tertil 36 ,0140 ,83405 | ,13901 -,2682 ,2962 | -3,09 1,10
p3 99 | -,0002] 1,00509| ,10102 -,2007 ,2002 | -3,38 1,98
Feste 1,01366 10188 -,2024 2020
Effekte ' ' ' '
Zufalls- , 10188 -,4386 ,4381
\_ effekte -

Da die Mittelwerte in den drei Gruppen nicht als normalverteilt
vorausgesetzt werden konnen, wurde der nichtparametrische Kruskal-
Wallis-Test auf Lageunterschiede durchgeftihrt (Tabellen 38 und 39).

Tabelle 38:  Kruskal-Wallis-Test auf Lageunterschiede: Range

( MMSE- Tertile n Mittlerer Rang \
1 34 51,24
DQolL-Pat. 2 29 50,07
3 36 48,78
Gesamt 99

Tabelle 39:  Statistik fur Kruskal-Wallis-Test fir Gruppenvariable

MMSE-Tertile
e DQoL-
Pat.
Chi-Quadrat ,128
Df 2
Asymptotische 938
\_ _ Signifikanz ’ J
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Der p-Wert auf Gruppenunterscheide (p=0,938) besagt, dass kein
signifikanter Unterschied nachgewiesen werden kann. Die drei MMSE-
Gruppen sind demnach nicht nachweisbar verschieden bezuglich der
DQoL-Hauptkomponente der Patienten. Das bedeutet, dass zwischen der
wahrgenommenen Lebensqualitat durch den Patienten und der kognitiven
Leistungsfahigkeit keine Korrelation nachzuweisen ist. Diese Ergebnisse
lassen sich besonders eindriicklich anhand von Boxplots grafisch darstellen
(Abbildung 9).

Abbildung 9: Boxplot der drei MMSE-Gruppen beziglich des Wertes
DQoL-Pat.

4 )

1 _
0 f
-1

DQol- Pat.

1 2 3

MMSE- Tertile

b) Vergleich der Frage 30 des DQoL mit den Ergebnissen des MMSE

In der globalen Einschatzung der Lebensqualitat stimmten Patienten
und Angehorige grundsatzlich tberein. Allerdings lassen sich keine
signifikanten Korrelationen zwischen den Angaben der beiden Gruppen
erkennen. Die Untersuchung der Ergebnisse dieser Frage bezogen auf
das Ausmald der kognitiven Einschrankung ermittelt durch den MMSE
ergab, dass die Patienten in der Gruppe mit den niedrigsten MMSE-
Werten (<21 Punkte) selbst ihre Lebensqualitdt am hochsten beurteilten.
Die schlechteste Bewertung gaben diejenigen Patienten ab, die bezogen
auf ihren MMSE-Wert in die zweite Gruppe (>21<25 Punkte) eingeteilt
wurden. Die Angehorigen scheinen tendenziell davon auszugehen, dass
konsekutiv mit sinkenden kognitiven Fahigkeiten auch die Lebensqualitat
abnimmt. Bei der Gruppe mit den niedrigsten MMSE-Werten (<21
Punkte) wurde die Lebensqualitdt am schlechtesten bewertet. Die beste
Einschatzung wurde der zweiten Gruppe (>21<25 Punkte) erteilt. Wie
auch bei den Patienten selbst rangierte das Tertil mit den hdchsten
MMSE-Werten im Mittelfeld. Eine Ubersicht ist in nachstehender Tabelle
zusammengefasst.
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Tabelle 40: Auswertung 30. Item des DQoL abhangig vom MMSE-Wert;

Rangvergabe
[
DQOI.‘ Patienten- Angehorigen-
[MW in Angaben Angaben
Punkten] 9 9
1. Platz 1. Tertil: 3,85 2. Tertil: 3,14
’ (Sbh: 0,91), n= 34 (SD: 1,06), n = 29
> Platz 3. Tertil: 3,72 3. Tertil: 3,08
’ (SD: 0,97), n = 36 (SD: 1,11), n = 36
3 Platz 2. Tertil: 3,62 1. Tertil: 2,87
\_ ) (SD: 0,90), n =29 (SD: 1,00),n =34 J

Diese Ergebnisse geben erneut Grund zur Annahme, dass die Patienten
selbst ihre Lebensqualitat unabhéangig von ihren kognitiven Fahigkeiten
beurteilen bzw. dass diese scheinbar kaum durch das Fortschreiten der
Erkrankung beeintrachtigt wird.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass die Ergebnisse der Instrumente
zur Erfassung der Lebensqualitit (EUROHIS-QOL und DQolL) in
der vorliegenden Studie die Vermutung zulassen, dass keinerlei
Zusammenhang zwischen der dementiellen Erkrankung und der
Lebensqualitdt besteht. Es konnten keine signifikanten Korrelationen zum
MMSE und zum CDR nachgewiesen werden.

C) Vergleich der Ergebnisse der PSK des SF-12 der Patienten mit dem
MMSE

Die Ergebnisse der PSK des SF-12 in der Fremdbeurteilung aufgeteilt

nach MMSE-Tertilen wurden zur besseren Ubersicht in Histogrammen

dargestellt (Abbildung 10). Diese Histogramme lassen vermuten, dass die

Werte der einzelnen Gruppen nicht normalverteilt sind.
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Abbildung 10: Vergleich der PSK des SF-12 mit MMSE-Tertilen

Anzahl
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30,00 4000 50,00 60,00

\ SK12 psychische Summenskala Pat. )

Aufgrund dieser nicht gegebenen Normalverteilung wurde, wie bereits
in anderen Abschnitten dieser Arbeit, auch in diesem Fall ein Kruskal-
Wallis-Test durchgefiihrt. Es ergaben sich wiederum keine signifikanten
Lageunterschiede der Mittelwerte (p=0,975). Diese Ergebnisse sind
besonders eindrtcklich im Boxplot (Abbildung 11) darzustellen.

Daraus ist zu folgern, dass auch die psychische Gesundheit der Patienten
in der Fremdbeurteilung durch die Angehdrigen nicht mit den MMSE-
Ergebnissen korreliert.

Abbildung 11: Boxplot der drei MMSE-Gruppen beztglich der PSK des
SF-12 der Patienten
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5. Zusammenhang zwischen der Lebensqualita und Depressivitat der
Patienten
Eine Analyse der Korrelation der Subscores des von den Patienten
bearbeiteten DQoL mit einer mittels GDS untersuchten maoglichen
Depressivitat zeigte, dass die einzelnen Subscores unterschiedlich stark
mit dem GDS korrelierten. Der starkste Zusammenhang bestand zwischen
GDS und der Dimension ,fehlende negative Stimmung“ mit r=-0,599
(p=0,000). Dieses Ergebnis stimmt mit der Untersuchung von Brod et al.
(1999) weitgehend Uberein. Bei dieser Studie wurde eine Korrelation von
r=-0,64 erreicht. Auch die Ubrigen Dimensionen des DQoL korrelierten
weitgehend signifikant mit dem GDS, wie Tabelle 41 zusammenfasst.
Noch deutlicher war dieser Zusammenhang beim Vergleich der
verschiedenen DQoL-Dimensionen mit dem MADRS. In allen Bereichen
des DQoL bestanden zum Teil hoch signifikante Korrelationen. Der
starkste Zusammenhang konnte zwischen der Hauptkomponente
(Berechnungen zu den DQoL-Hauptkomponenten siehe 3.3.3) und der
Dimension ,,keine negative Stimmung* nachgewiesen werden.
Demnach scheint ein messbarer Zusammenhang zwischen Depressivitat
und Lebensqualitat zu bestehen.
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Tabelle 41: Korrelation von GDS und MADRS mit dem DQoL der

Patienten
4 Spearman-Rho GDS MADRS R
DQol Pat. - - ) o | —
Selbstwertgefahl Korrelationskoeffizient ,529(**) ,524(**)
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
DQoL Pat.
positive Korrelationskoeffizient -,443(*%*) -,559(**)
Stimmung
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
DQoL Pat.
keine negative Korrelationskoeffizient -,599(**) -,632(**)
Stimmung
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
DQoL Pat.
Zugehorigkeits-  Korrelationskoeffizient -,382(**) -,431(**)
gefuhl
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
DQoL Pat.
asthetisches Korrelationskoeffizient -,231(*) -,259(**)
Empfinden
Sig. (2-seitig) ,021 ,009
DQOL Pat. Haupt- . elationskoeffizient -,568(**)| -,655(**)
komponente
\_ Sig. (2-seitig) ,000 ,000/
** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).
6. Zusammenhang zwischen Schwere der kognitiven Einschrankung

und Depressivitat der Patienten

Um zu untersuchen, welchen Einfluss die kognitiven Einschrankungen auf
die Depressivitat der Patienten haben, wurden die Ergebnisse der beiden
Instrumente zur Bestimmung von Depressivitdt (MADRS und GDS) mit
den MMSE-Werten verglichen.

Bezogen auf den MADRS zeigte sich, dass in der Gruppe mit den héchsten
MMSE-Werten (225 Punkte) die Zahl der als auffdllig zu bewertenden
Ergebnisse am grof3ten war. In dieser Gruppe hatten 41,7% der Patienten
ein auf eine mogliche Depressivitat hinweisendes Resultat. Dagegen waren
in den beiden anderen MMSE-Tertilen mit 32,4% bzw. 34,5% deutlich
weniger Patienten betroffen. Allerdings ergab sich rechnerisch kein
signifikanter Zusammenhang zwischen dem MADRS und dem MMSE.
Fur den GDS galt, dass die meisten auffalligen Ergebnisse (20,7% der
Patienten) in der mittleren MMSE-Gruppe zu finden waren. Im Gegensatz
dazu waren in den Gruppen mit den hdchsten und mit den niedrigsten
MMSE-Werten nur 8,3% bzw. 14,7% der Patienten mit einem auffalligen
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GDS-Ergebnis zu finden. Auch fiir den GDS liefs sich keine signifikante
Korrelation mit dem MMSE ermitteln.

Die Analysen beider Instrumente bezogen auf Beeintrachtigungen
der Kognition legen nahe, dass bei den betroffenen Patienten kein
Zusammenhang zwischen Ausmal der kognitiven Einschrankungen und
der Depressivitat auszumachen ist.

3.3.2 Welche Faktoren sind mit der Lebensqualitat
der pflegenden Angehorigen von Patienten mit kognitiven
Einschrankungen assoziiert?

1. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat und der
Lebenssituation der Angehérigen

Zur Untersuchung einer moglichen Beziehung zwischen verschiedenen

individuellen Daten der Angehoérigen von Patienten mit kognitiven

Einschrankungen wurden Pflegebelastung (FaBel, HPS), Depressivitit

(BDI) und Lebensqualitat (SF-12) betrachtet.

a) Alter und Geschlecht

Das Alter der pflegenden Angehorigen korrelierte bei der Untersuchung
der oben genannten Parameter nur mit der KSK des SF-12 (r=0,353,
p=0,001) und dem Subscore ,finanzielle Belastung” des FaBel (r=0,353,
p=0,008). Somit scheint vor allem ein erwartungsgemafer Zusammenhang
zwischen der kdrperlichen Gesundheit und dem Alter der Angehdrigen zu
bestehen. Eine Korrelation zur psychischen Gesundheit - gemessen durch
die PSK des SF-12 — konnte nicht nachgewiesen werden.

Bei den Ergebnissen des HPS, des FaBel — ,,gesamt* und ,,Probleme bei
der Bewadltigung* - sowie der PSK des SF-12 besteht ein Zusammenhang
zum Geschlecht der Angehorigen. Insgesamt scheinen Frauen eine
hohere Belastung durch die Pflege zu empfinden. Nur bei der PSK des
SF-12 bewerteten die mannlichen Angehdrigen die eigene psychische
Gesundheit schlechter im Vergleich zu den weiblichen.

b) Berufliche Situation

Die Art der beruflichen Situation, in der sich die Angehorigen befanden,
schien nahezu keinen Einfluss auf die Pflegebelastung zu haben. Einzig
zur KSK des SF-12 bestand eine schwache Korrelation (r=0,237, p=0,024).

c) Zeitaufwand der Pflege
Waéhrend der zeitliche Aufwand der Pflege, den die Angehorigen tédglich
leisteten, nicht mit der Depressivitat korrelierte, zeigte die Belastung
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durch die Pflege eine Korrelation. Besonders deutlich fiel diese beim HPS
aus. Die Parameter, bei denen ein Zusammenhang zur Pflegebelastung
nachweisbar war, sind in untenstehender Tabelle einzusehen. Sie zeigt,
dass der zeitliche Umfang der tdglichen Pflege einen Einfluss auf das
Ausmal? der empfundenen Belastung zu haben scheint.

Tabelle 42: Korrelation von zeitlichem Pflegeaufwand und Pflegebelastung

4 tagl. )
Spearman-Rho Pflege-
aufwand
HPS Korrelationskoeffizient ,438(**)
Sig. (2-seitig) ,000
FaBel gesamt Korrelationskoeffizient ,361(**)
Sig. (2-seitig) ,001
eIt Korrelationskoeffizient ,318(**)
soz. Belastung
Sig. (2-seitig) ,003
FaBel
finanz. Korrelationskoeffizient ,261(*)
Belastung
\_ Sig. (2-seitig) ,017)

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

d) Arztliche Behandlung

Die arztliche Versorgung der pflegenden Angehorigen der Patienten
zeigte nur schwache Korrelationen zu den untersuchten Parametern. Nur
der HPS und die KSK des SF-12 zeigten einen messbaren Zusammenhang.
Dieser ist insbesondere bezogen auf den HPS als schwach zu bewerten.
Deutlichere Zusammenhéange wies erwartungsgemal der KSK des SF-12
auf. Diese Ergebnisse sind in Tabelle 43 zusammengefasst.
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Tabelle 43: Korrelationen zur &arztlichen Behandlung der Angehdrigen

(" o Medika- )
arztliche
Spearman-Rho menten-
Behandlung .
einnahme
HPS Korrelationskoeffizient -,253(*)
Sig. (2-seitig) ,017
KSK des SF-12 Korrelationskoeffizient ,419(*%) ,315(**)
\_ Sig. (2-seitig) ,000 ,OOSJ

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

2. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitit und der pflegerischen
Belastung der Angehdrigen

In der vorliegenden Studie wurde untersucht, inwieweit die Belastung,
die durch die Pflege kognitiv beeintrdchtigter Patienten entsteht, die
Lebensqualitdt der pflegenden Angehorigen beeinflusst. Es zeigte sich,
dass vor allem die psychische Gesundheit — gemessen anhand des BDI
und der PSK des SF-12 - eine Korrelation mit der pflegerischen Belastung
(HPS, FaBel) aufwies. Besonders auffallig hierbei waren die zum Teil
hoch signifikanten Korrelationen zwischen Depressivitit und der
Pflegebelastung. Der deutlichste Zusammenhang konnte zwischen BDI
und HPS aufgedeckt werden (r=0,680, p=0,000). Alle Ergebnisse kdnnen
nachstehender Tabelle entnommen werden.
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Tabelle 44: Korrelationen von Lebensqualitit und Pflegebelastung

4 A
Spearman- BDI KSK des PSK des
Rho SF-12 SF-12
Korrelations- _ ke _ ok
BDI koeffizient 323(°7)  710(*)
Sig. (2-seitig) ,002 ,000
Korrelations- ok _ ok
HPS koeffizient ,680(*) ,606(*)
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
FaBel Korrelations- x _ x
gesamt koeffizient ,647(") SA7C)
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
FaBel soz. Korrelations- o _ x
Belastung koeffizient AU ,523(")
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
TESEL Korrelations-
personliche koeffizient ,587(*%*) -,503(**)
Belastung
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
FaBel finanz. Korrelations- - o
Belastung koeffizient 235(%) -284(*7)
Sig. (2-seitig) ,033 ,009
FEISEL Korrelations-
Probleme bei . - ,293(*%*)
vty koeffizient
Bewaltigung
\_ Sig. (2-seitig) ,007 )

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

3. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat und der

Depressivitat der Angehorigen

Ebenso wie bei den Patienten mit kognitiven Einschrdnkungen scheint

Depressivitat auch die Lebensqualitdt ihrer pflegenden Angehorigen

deutlich zu beeinflussen. Eine Untersuchung von BDI und SF-12
im Hinblick auf einen mdglichen Zusammenhang ergab, dass der

BDI

zu beiden Summenskalen des SF-12 eine Korrelation aufwies.

Erwartungsgemaf fiel diese bei der PSK wesentlich deutlicher aus als bei
der KSK, wie Tabelle 45 zeigt.
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Tabelle 45: Korrelationen von Depressivitat und Lebensqualitat der

Angehdrigen
4 Spearman- KSK des PSK des\
P SF-12 der | SF-12 der
Rho

Ang. Ang.
_ Korrelations- _ ke _ ke
BDI-Punktwert koeffizient ,323(*%) ,710(*%*)
Sig. (2-seiti ,002 ,000
\_ g. ( 9) 0)

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

4. Zusammenhang zwischen der Depressivitat der Angehdrigen und

dem Ausmal der kognitiven Einschrankung der Patienten

Wie bereits gezeigt, bestand eine Korrelation zwischen der Lebensqualitat
und der Depressivitdt bei den befragten pflegenden Angehorigen der
Patienten mit kognitiven Beeintrdchtigungen. Um einen maoglichen
Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der dementiellen Erkrankung
der Patienten und einem depressiven Syndrom bei ihren pflegenden
Angehdrigen zu uberprifen, wurde der BDI in Hinblick auf den MMSE
und den CDR untersucht. Dabei zeigte sich, dass von den Angehorigen,
bei denen der Patient ein hohes MMSE-Ergebnis (=25 Punkte) hatte,
nahezu ein Drittel (32,4%) ein auffalliges BDI-Ergebnis aufwiesen. Die
Angehorigen der Patienten der beiden anderen MMSE-Tertile lagen mit
30% fiir die MMSE-Ergebnisse <21 Punkte bzw. 20,9% bei >21<25 Punkte
etwas darunter. Demnach scheinen besonders Angehdrige von Patienten
mit geringgradigen kognitiven Einschrankungen ein erhohtes Risiko
fur die Entwicklung eines depressiven Syndroms zu haben. Allerdings
liel sich ein Zusammenhang von BDI und MMSE rechnerisch nicht
nachweisen.

Bei der Betrachtung des CDR ergab sich, dass vor allem bei der leichten
Form der Demenzerkrankung die Angehdrigen ein BDI-Ergebnis zeigten,
das auf eine klinisch manifeste depressive Episode hinweist. Aber auch
hier gelang kein rechnerischer Nachweis. Néheres zur Auswertung ist in
untenstehender Tabelle einzusehen.
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Tabelle 46: Kreuztabelle von BDI-Auswertung und CDR

( BDI-Auswertung [Punkte] Gesamt )
- - sehr
unauffallig auffallig - .
< < verdachtig n
(=11) (>11<17) (=18)
CDR 0,5 7 1 2 10
1,0 42 6 10 58
2,0 15 4 2 21
\_ Gesamt 64 11 14 89 -
5. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat der Angehdrigen und

dem Schweregrad der dementiellen Erkrankung der Patienten
Es sollte der Frage nachgegangen werden, inwieweit die Lebensqualitat
der Angehdrigen durch das Ausmald der kognitiven Beeintrachtigung der
Patienten beeintrachtigt wird. Zu diesem Zwecke wurden die Ergebnisse
des SF-12 der Angehdrigen mit den Werten von CDR und MMSE der
Patienten verglichen. Dabei zeigten sich weder beim CDR noch beim
MMSE Korrelationen zum SF-12. Demnach scheint der Schweregrad
der dementiellen Erkrankung keinen messbaren Einfluss auf die

Lebensqualitit der pflegenden Angehorigen zu haben.

6. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat bzw. Depressivitat
der Angehorigen und dem psychosozialen Pflegebedarf

Patienten mit kognitiven Beeintrachtigungen weisen in der Regel Defizite
in verschiedenen Bereichen des alltdglichen Lebens auf. Ob diese Defizite
sich zum einen auf die Lebensqualitit der pflegenden Angehorigen
auswirken, zum anderen das Auftreten von Depressivitat fordern, sollte
unter anderem in der vorliegenden Studie untersucht werden. Zur
Erfassung maoglicher Beeintrachtigungen wurde der NOSGER durch die
pflegenden Angehorigen bearbeitet. Diese Ergebnisse wurden mit den
Resultaten von BDI und SF-12 in Zusammenhang gesetzt.

Dabei zeigte sich, dass die KSK des SF-12, und damit die korperliche
Gesundheit der Angehorigen, nicht durch die Defizite der Patienten im
alltaglichen Leben beeinflusst wurde. Dagegen waren bei der psychischen
Gesundheit — gemessen durch die PSK des SF-12 — Zusammenhé&nge zum
Ausmafs des psychosozialen Pflegebedarfs zu erkennen. Abgesehen von
einer Dimension des NOSGER war bei allen anderen eine Korrelation
zur PSK des SF-12 nachzuweisen. Uberraschenderweise handelte
es sich dabei um die Dimension ,,Verhaltensstorungen®, von der im
Vorfeld eine Einflussnahme hétte erwartet werden konnen. Der stdrkste
Zusammenhang wurde bei der Dimension ,,Sozialverhalten* mit r=0,373
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und p=0,000 gefunden.

Der BDI korrlierte mit fast allen NOSGER-Dimensionen. Ausnahme
bildete hierbei das Subscore ,, ADL*. Besonders deutlich waren die
Zusammenhange zwischen den Dimensionen ,,Stimmung“ (r=0,502,
p=0,000) und ,,Gedéachtnis* (r=0,501, p=0,000).

Es bleibt festzustellen, dass Defizite von Patienten bei Aktivititen des
taglichen Lebens offensichtlich keinen bzw. nur geringen Einfluss auf die
Angehdrigen haben. Genaue Angaben zu diesen Untersuchungen sind in
Tabelle 47 zusammengefasst.

Tabelle 47: Korrelationen von Lebensqualitat bzw. Depressivitat und

NOSGER
4 _ PSK des Y\
Spearman-Rho BDI SE_12
NOSGER Korrelationskoeffizient ,486(**) -,335(*%*)
gesamt
Sig. (2-seitig) ,000 ,001
N.OSGER Korrelationskoeffizient ,502(**) -,362(**)
Stimmung
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
N?ASDGLER Korrelationskoeffizient -,216(*)
Sig. (2-seitig) ,041
NOSGER - . .
Sozialverhalten Korrelationskoeffizient ,430(**) -,373(*%)
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
NOSGER . - x x
Gedachtnis Korrelationskoeffizient ,501(**) -,293(**)
Sig. (2-seitig) ,000 ,005
NIOAS\SER Korrelationskoeffizient ,379(*%) -,271(*%)
Sig. (2-seitig) ,000 ,010
NOSGER
Verhaltens- Korrelationskoeffizient 247 (%)
stOrungen
\_ Sig. (2-seitig) ,020 W,

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

a) Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat bzw. Depressivitat der
Angehorigen und dem psychosozialen Pflegebedarf unterschieden
nach dem Schweregrad der dementiellen Erkrankung der Patienten

Die oben dargestellte Analyse fur das gesamte Patientenkollektiv soll im

Weiteren noch gesondert fur die einzelnen MMSE-Tertile durchgefuhrt

werden. Zur besseren Ubersicht wurden nur die nachweisbaren

Korrelationen in den folgenden Tabellen (Tabelle 48 A-C) aufgefuihrt. Der

Grad der Demenz korrelierte nicht mit der korperlichen Gesundheit der

Angehdrigen.
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In der Gruppe der Patienten mit der am weitesten fortgeschrittenen
dementiellen Erkrankung konnten insgesamt nur wenige Korrelationen
gefunden werden. Die psychische Gesundheit der Angehérigen wurde nur
von der NOSGER-Dimension ,Stimmung” beeinflusst. Diese Ergebnisse
sind in Tabelle 48 A zusammengefasst. Die Korrelationen, die beim BDI
aufzudecken waren, entsprachen weitgehend denen des Gesamtkollektivs.

Tabelle 48 A: 1. MMSE-Tertil, <21 Punkte: Korrelationen von
Lebensqualitat der Angehorigen und NOSGER

Spearman-Rho BDI P;}:(_SSS\
stmmung  koeffizient | 537C™)[ -447(")
Sig. (2-seitig) ,002 ,013
NQSGER_ KOI’I’e|E.it.i0nS— 369(%)
Gedachtnis koeffizient
\_ Sig. (2-seitig) ,045 )

In der Gruppe der Patienten, deren Schweregrad der dementiellen
Erkrankung bezogen auf die vorliegende Studie als mittelgradig
einzustufen ist, konnte bei der PSK des SF-12 zusatzlich noch eine
Korrelation zur NOSGER-Dimension ,,Sozialverhalten* gefunden werden.
Der BDI zeigte zum Teil recht deutliche Zusammenhdnge zu
verschiedenen Dimensionen des NOSGER, wie Tabelle 48 B zeigt. Die
starkste nachweisbare Beziehung bestand zum Subscore ,,Stimmung*
(r=0,615, p=0,001).
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Tabelle 48 B: 2. MMSE-Tertil, >21<25 Punkte: Korrelationen von
Lebensqualitat der Angehdrigen und NOSGER

Spearman-Rho BDI P;P:(_JC_IES\
NOSGER Korrelations- ok
gesamt koeffizient 545(*7)
Sig. (2-seitig) ,006
NOSGER Korrelations- ok _ *
Stimmung koeffizient 615(*%) A459(%)
Sig. (2-seitig) ,001 ,021
NOSGER Korrelations- * *
Sozialverhalten koeffizient A98(%) | -,498(%)
Sig. (2-seitig) ,013 ,011
NOSGER Korrelations- 547(*%)
Gedachtnis koeffizient ’
Sig. (2-seitig) ,006
MOISIEISI Korrelations-
= *
Ver_haltens koeffizient 432(7)
stérungen
\_ Sig. (2-seitig) ,035 J

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

In der Gruppe der Patienten, deren dementielle Erkrankung am geringsten
ausgepragt ist, konnten im Vergleich zu den beiden anderen Gruppen
mehr Zusammenhéange von psychischer Gesundheit und psychosozialem
Pflegebedarf gezeigt werden. Die Bandbreite der Stiarken der Korrelationen
war insgesamt recht ahnlich, wobei das Maximum bei der Dimension
~INOSGER gesamt” lag (r=0,483, p=0,004). Alle Ergebnisse hierzu finden
sich in Tabelle 48 C.
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Tabelle 48 C: 3. MMSE-Tertil, 225 Punkte: Korrelationen von
Lebensqualitat der Angehérigen und NOSGER

4 PSK des
Spearman-Rho BDI SF-12
NOSGER Korrelations- ke _ ok
gesamt koeffizient S73(*) A83(*)
Sig. (2-seitig) ,000 ,004
NOSGER Korrelations- ke
Stimmung koeffizient A445(*7)
Sig. (2-seitig) ,008
NOSGER Korrelations- - -
ADL koeffizient 421(%) ~468(*™)
Sig. (2-seitig) ,013 ,005
NOSGER Korrelations- e ~
Sozialverhalten koeffizient A495(*) -346(%)
Sig. (2-seitig) ,003 ,045
NOSGER Korrelations- . _ o
Gedachtnis koeffizient S51(™) 444C)
Sig. (2-seitig) ,001 ,009
NOSGER Korrelations- e -
IADL koeffizient 506(*) ~463(*™)
\_ Sig. (2-seitig) ,002 ,006/

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

7. Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat der Angehdrigen und
Verhaltensstérungen der Patienten

In vorangegangenen Untersuchungen wurde immer wieder festgestellt,
dass Verhaltensstérungen der Patienten mit kognitiven Einschrankungen
eine besondere Belastung fur ihre Angehorigen darstellen kénnen. Um
dies auch in der vorliegenden Studie zu Uberprufen, wurden die durch
die Angehdrigen empfundenen Verhaltensauffalligkeiten - gemessen
durch den NOSGER - mit verschiedenen Parametern der Angehérigen
verglichen.

a) NOSGER-Verhaltensstérungen vs. BDI

Die Untersuchung ergab, dass nur eine geringe signifikante Korrelation
(r=0,247, p=0,001) zwischen diesen beiden GréRen besteht. Depressivitat
der Angehoérigen scheint nicht besonders stark durch maogliche

Verhaltensstorungen der Patienten beeinflusst zu werden.

b) NOSGER-Verhaltensstérungen vs. HPS

Auch hier war kein groRerer Zusammenhang erkennbar (r=0,249,
p=0,019). Demnach korrelierte die empfundene pflegerische Belastung der
Angehdrigen nicht sehr hoch mit Verhaltensauffalligkeiten der kognitiv
beeintrachtigten Patienten.
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c) NOSGER-Verhaltensstérungen vs. FaBel

Zu nahezu allen Subscores des FaBel bestanden geringe Korrelationen.
Am hochsten (r= 0,352, p=0,001) korrelierte die finanzielle Belastung
mit den Verhaltensauffalligkeiten. Einzig zur Dimension ,,Probleme bei
der Bewadltigung“ bestand kein Zusammenhang. Der Gesamtwert des
FaBel korrelierte mit r=0,349 und p=0,001 auch nur gering mit moglichen
Verhaltensstérungen der Patienten.

d) NOSGER-Verhaltensstérungen und SF-12 (PSK und KSK)

Die Untersuchung ergab, dass weder die psychische noch die kdrperliche
Gesundheit der pflegenden Angehorigen durch Verhaltensauffilligkeiten
von Patienten beeinflusst wurden.

In der vorliegenden Untersuchung konnte die Annahme, die Belastung der
Angehdrigen werde im besonderen Mal3e durch Verhaltensauffalligkeiten
seitens der Patienten beeinflusst, nicht bestdtigt werden. Dies ist
vermutlich darin begrindet, dass bei den hier befragten Patienten die
dementielle Erkrankung noch nicht allzu weit fortgeschritten war und
Verhaltensstorungen Ublicherweise erst in den spéateren Stadien der
Krankheit auftreten. Diese Patienten hatten nicht den Einschlusskriterien
der vorliegenden Studie entsprochen.

8. Zusammenhang zwischen der Depressivitat bei Patienten und
Angehorigen

Wie bereits erwahnt, gqilt Depressivitit als ein bedeutender
Einflussfaktor der Lebensqualitit. Zur genaueren Untersuchung
einer moglichen gegenseitigen Einflussnahme von Depressivitit
von Patienten und deren pflegenden Angehorigen wurden die
Ergebnisse von GDS und BDI miteinander korreliert. Es stellte sich
heraus, dass von 89 Patienten und den dazugehdrigen Angehorigen
55 Paare als unauffallig in Bezug auf GDS und BDI eingestuft werden
konnten. Bei 30 Paaren waren die Werte der Patienten unaufféllig,
die der Angehorigen aber aufféallig, wohingegen nur drei Paare eine
umgekehrte Konstellation aufwiesen. Lediglich bei einem Paar zeigten
sowohl Patient als auch Angehotriger in Hinblick auf Depressivitat
auffallige Werte. Tabelle 49 zeigt eine Ubersicht zu diesen Ergebnissen.
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Tabelle 49: Depressivitat von Patienten und Angehdrigen bezlglich GDS

und BDI
a Patient: GDS Gesamt\
unauffallig auffallig (n)
unauffallig 55 3 58
Angehoriger: BDI )
auffallig 30 1 31
\_ Gesamt (n) 85 4 89 W,

Eine Berechnung der nichtparametrischen Korrelation der Ergebnisse
von GDS und BDI ergab, dass keine signifikante Korrelation (p=0,677)
zwischen einem (un-)auffalligen BDI- und GDS-Punktwert nachweisbar
war. Daher kann nicht davon ausgegangen werden, dass sich Depressivitat
von Patienten und Angehorigen gegenseitig beeinflussen.

Um herauszufinden, ob sich die beobachteten Haufigkeiten signifikant
von den erwarteten Haufigkeiten unterscheiden, wurde zusitzlich noch
ein Chi-Quadrat-Test durchgefuhrt (siehe Tabelle 50). Es sollte gepruft
werden, ob die Vermutungen {iiber die Haufigkeitsverteilungen zufillig
oder statistisch signifikant sind.

Tabelle 50: Chi-Quadrat-Test (BDI vs. GDS)

4 Asym ptotische\
Wert df Signifikanz
(2-seitig)
Chi-Quadrat nach 267,905 76 625
Pearson (a)
Hlcllineere = 182,697 | 276 1,000
Quotient
Zusammenhang 3,612 1 ,057
\linear-mit-linear J
a 312 Zellen (100,0%) haben eine erwartete Haufigkeit kleiner 5.

Die minimale erwartete Haufigkeit ist ,01.

In Anbetracht dieser Ergebnisse muss davon ausgegangen werden, dass
sich die beobachteten Ergebnisse nicht signifikant von den im Vorfeld
zu erwartenden Ergebnissen unterscheiden. Ein Zusammenhang von
Depressivitdt bei pflegenden Angehorigen und Patienten konnte auch mit
diesem Test nicht nachgewiesen werden.
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9. Zusammenfassung der Einflussfaktoren der Lebensqualitit bei
pflegenden Angehorigen

Zur Untersuchung verschiedener Beziehungen zur Lebensqualitat der
pflegenden Angehorigen von Patienten mit kognitiven Einschrankungen
wurde zum einen Pflegebelastung (HPS), Depressivitit (BDI) und
Lebensqualitat (SF-12) der Angehdrigen bestimmt und zum anderen
mithilfe des NOSGER der zeitliche Pflegeaufwand, Alltagskompetenz und
Verhaltensstoérungen der Patienten erfasst.

Es zeigte sich, dass weibliche Angehorige deutlich hidufiger von einem
depressiven Syndrom betroffen waren als mannliche (35,8% vs. 16,7%).
Auffallig war dabei die grole Bedeutung von empfundener sozialer
und personlicher Belastung. Im Gegensatz hierzu waren der zeitliche
Pflegeaufwand und der Schweregrad der kognitiven Einschrankung von
untergeordneter Wichtigkeit.

Die geschlechtsspezifische Betrachtung erbrachte, dass die weiblichen
Angehorigen im Vergleich zu den ménnlichen eine signifikant stdrkere
Belastung durch die Pflege wahrnahmen. Die Auswertung des HPS
machte deutlich, dass Frauen im Durchschnitt auffallend hohere
Ergebnisse erzielten (24,87 vs. 16,03; p=0,001). Die Resultate der PSK des
SF-12 zeigten bei Frauen eine starkere Einschrankung der Lebensqualitat
(44,81 vs. 50,79; p=0,01). Der Einfluss des Schweregrads der Demenz und
die sich daraus ergebenden Veranderungen der Alltagsaktivitat oder
Verhaltensauffilligkeiten der zu pflegenden Patienten unterschieden
sich in den einzelnen Gruppen nicht. Zuséatzlich zeigten sich eindeutige
Korrelationen  zwischen der subjektiven Lebensqualitdt, dem

Vorhandensein von Depressivitdt und der pflegerischen Belastung.

3.3.3 Besteht ein Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung
der eigenen Lebensqualitat durch den Patienten selbst und
der Fremdbeurteilung durch den Angehdorigen?
Unterscheidet sich die Beurteilung kognitiver Fahigkeiten?

1. EUROHIS-QOL.: Lebensqualitat der Patienten in Selbst- und
Fremdbeurteilung

Bei der Untersuchung der Ergebnisse des EUROHIS-QOL in Bezug auf

Unterschiede in der Selbst- und Fremdbeurteilung ergab sich eine mittlere

Korrelation der Mittelwerte (r=0,45, p=0,000; siehe Tabelle 51), allerdings

konnten zwischen den Tertilgruppen des MMSE keine Unterschiede

bezuglich des Ergebnisses des EUROHIS-QOL gefunden werden.
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Tabelle 51: Nichtparametrische Korrelation: EUROHIS-QOL in Selbst-
und Fremdbeurteilung

Spearman- EUROHIS- )
Rho QOL Pat.
Mittelwert
EUROHIS- Korrelations-
QOL Ang. i ,450(**)
Mittelwert koeffizient
Sig. (2-seitig) ,000
\ N 97)

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

Die Lebensqualitat, die Patienten fur sich selbst bewerteten, erhielt
durchgehend hohere Werte als die Fremdbeurteilung durch ihre
Angehdrige (MW: 3,96 vs. 3,52). Dieses Ergebnis verdeulicht nachfolgender
Boxplot.

Abbildung 12: Darstellung der Mittelwerte des EUROHIS-QOL von
Patienten und Angehdrigen
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Mit dem Wilcoxon-Test kann gepruft werden, ob sich die Mittelwerte
(Mediane) des EUROHIS-QOL der beiden Gruppen signifikant
unterscheiden. Bezuglich der Beurteilung der allgemeinen Lebensqualitat
der Patienten in Selbst- und Fremdbericht zeigte sich, dass 71 Angehdrige
schlechtere Bewertungen der Lebensqualitat der Patienten abgaben als die
Patienten selbst. Dagegen beurteilten 20 Angehorige die Lebensqualitat
besser und sechs Angehorige stimmten mit den Patienten Cberein. Diese
Ergebnisse werden in Tabelle 52 gezeigt. Eine zusatzliche Testung gibt
Tabelle 53 wieder.
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Tabelle 52: Range der Selbst- und Fremdbeurteilung des EUROHIS-QOL

4 Mittlerer
N Rangsumme
Rang
Negative | 244 50,68 3598,00
EUROHIS-QOL Ang. Range
MW Positive 1 54 29,40 588,00
VS. Range
EUROHIS-QOL Pat. Bindungen 6(c)
MW
Gesamt 97
\ J

a EUROHIS-QOL Ang. Mittelwert < EUROHIS-QOL Pat. Mittelwert
b EUROHIS-QOL Ang. Mittelwert > EUROHIS-QOL Pat. Mittelwert
¢ EUROHIS-QOL Ang. Mittelwert = EUROHIS-QOL Pat. Mittelwert

Tabelle 53: Statistik fur Test(b)

(" EUROHIS- QOL Ang. )
MW vs. EUROHIS-
QOL Pat. MW

Z -5,967(a)
Asymptotische
Signifikanz ,000
\_ (2-seitig) )

a Basiert auf positiven Rangen.

Als Ergebnis der Testung ist hervorzuheben, dass sich die Angaben der
Angehorigen bezogen auf die Lebensqualitit der Patienten signifikant
von denen der Patienten selbst unterschieden. Die Fremdbeurteilung der
Lebensqualitit fiel schlechter als die Selbstbeurteilung aus.

2. DQoL: Lebensqualitat der Patienten in Selbst- und
Fremdbeurteilung
Die Auswertung des DQoL ergab, dass die Mittelwerte der
Patientenangaben in allen funf Subscores Uber den Mittelwerten der
Angaben der Angehérigen lagen. Die Angehorigen gaben systematisch
pessimistischere Antworten als die Patienten selbst.
Im Folgenden wurde untersucht, inwieweit die Ergebnisse der Subscores
miteinander korrelieren. Begonnen wurde mit den Angaben der Patienten.
Hohere Korrelationen lieBen sich zwischen den drei Mittelwerten
der Dimensionen ,Selbstwertgefthl®, ,positive Stimmung“ sowie
»Zugehorigkeitsgefuhl* erkennen, wie Tabelle 54 zeigt.
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Tabelle 54: Signifikante Korrelationen der DQoL-Subscores der Patienten

0 2T
Pat. DQoL Pat. :
Zuge-
Selbst- pos. o
Spearman-Rho . horig-
wert- Stimmung .
efuhl keits-
g gefihl
DQoL Pat. Korrelations- - oy
Selbstwertgefuhl koeffizient ,520(*%) SR
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
DQolL Pat. Korrelations- e x
pos. Stimmung koeffizient 520(*7) S4L(*)
Sig. (2-seitig) ,000 ,000
DQolL Pat. .
- o Korrelations- x o
Zugehor.l.gkelts koeffizient ,536(**) ,541(*%*)
gefuhl
\_ Sig. (2-seitig) ,000 ,000 )

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

Bei den Angehorigen waren ebenfalls diese drei Dimensionen am héchsten
korreliert. Desweiteren bestand eine hohe Korrelation zwischen den
Subscores ,,positive Stimmung® und ,,keine negative Stimmung®“. Dies
zeigt Tabelle 55.
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Tabelle 55: Signifikante Korrelationen der DQoL-Subscores der

Angehdrigen
4 DQoL
DQolL DQolL
DQoL Ang. Ang.
Spearman- Ang. Ang.
pos. keine
Rho Selbstwert- Zugehorig-
Stimmung neg.
gefuhl keitsgefuhl
Stimmung
DQoL Ang.
Korrelations-
Selbstwert- ,752(*%) ,693(**) ,589(**)
koeffizient
gefuhl
Sig.
,000 ,000 ,000
(2-seitig)
DQoL Ang.
Korrelations-
pos. ,752(*%) ,730(**) ,670(**)
koeffizient
Stimmung
Sig.
,000 ,000 ,000
(2-seitig)
DQoL Ang.
Korrelations-
Zugehorig- ,693(**) ,730(**) ,591(**)
koeffizient
keitsgefihl
Sig.
,000 ,000 ,000
(2-seitig)
DQoL Ang.
Korrelations-
keine neg. ,589(**) ,670(**) ,591(**)
koeffizient
Stimmung
Sig.
,000 ,000 ,000
k (2-seitig) J

Aufgrund dieser hohen Korrelation erschien es sinnvoll, die Subscores der
beiden Gruppen zu einer kleineren Anzahl orthogonaler (unkorrelierter),
so genannter ,,Hauptkomponenten®, zusammenzufassen. Dies erfolgte
mit dem statistischen Verfahren der Hauptkomponentenanalyse.

Bei den Angehdorigen lieBen sich die Subscores zu einem einzigen Vektor
zusammenfassen, der fast 70% der Varianz erklart. Die Korrelationen der
extrahierten Hauptkomponente (DQoL-Ang.) mit den ursprunglichen

Variablen ergab, dass der Zusammenhang der Hauptkomponente
besonders deutlich bei den schon vorher als hochkorreliert
festgestellten Subscores ,,Selbstwertgefuhl®, ,,positive Stimmung*“ und

»Zugehorigkeitsgefuhl* ist.

Die Hauptkomponentenanalyse der Angaben der Patienten ergab, dass
die extrahierte Hauptkomponente (DQoL-Pat.) fast 60% der Varianz
erklart und ebenfalls hauptsachlich die am héchsten korrelierten Variablen
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»Selbstwertgefuhl®, ,,positive Stimmung“ und ,,Zugehdrigkeitsgefuhl*
reprasentiert.

Bei einer erneuten Betrachtung der urspringlichen Subscores wurden
diese beiden Gruppen miteinander korreliert. Die hochste Korrelation
zwischen Patienten und Angehorigen ergab sich fur die Dimensionen
»Keine negative Stimmung“ und ,,positive Stimmung“ (r=0,511 bzw.
r=0,502). Insgesamt sind die Korrelationen jedoch als mittelgradig zu
beurteilen. Es erscheint sinnvoller und einfacher, weitere Berechnungen
mit den beiden Hauptkomponenten durchzufiihren, da dies nur mit
geringen Verlusten an Informationen verbunden ist.

Nachfolgend soll verglichen werden, inwieweit sich die Angaben zur
Lebensqualitat der Patienten in der Selbst- und Fremdbeurteilung
unterscheiden. Dazu wurden die beiden gebildeten Hauptkomponenten
,»DQoL-Pat.* und ,,DQoL-Ang.”“ verglichen. Es zeigte sich, dass beide
Variablen eine mittelhohe Korrelation (r=0,493) aufwiesen.

Mit Hilfe einer Regressionsanalyse wurde versucht, die eine Variable
durch die andere zu erklaren. Da die Korrelation (nichtparametrisch)
zwischen beiden Hauptkomponenten mit r=0,493 mittelhoch war,
wurde im Folgenden untersucht, inwiefern eine lineare Regression die
Abweichungen der abhangigen Variable (Patienten-Hauptkomponente)
durch den Pradiktor (Angehorigen-Hauptkomponente) erklart.

Zunéchst gibt die Abbildung 13 einen Eindruck der beiden Variablen. Die
Koeffizienten der in Abbildung 13 eingezeichneten Regressionsgerade sind
in Tabelle 56 abzulesen.

Abbildung 13: Streudiagramm ,,DQoL-Ang.* vs. ,,DQoL-Pat.*

DQol- Pat.

-3 -2 -1 0 1 2
DQoL- Ang.

- J

Der beta-Koeffizient von 0,502 ist signifikant. Das bedeutet, dass
im Mittel mit jeder Einheit, die der Wert der Variablen ,,DQoL-

Lebensqualitdt von Demenzpatienten und deren Angehorigen 100



Kapitel 3 - Ergebnisse

Ang.“ steigt, auch der Wert von ,,DQoL-Pat.”“ im Mittel um 0,502
Einheiten steigt. Das Bestimmtheitsmal} B ergibt sich aus dem Quadrat
des Korrelationskoeffizienten. Hierzu wurde der Pearson’sche
Korrelationskoeffizient berechnet als 0,495. Daraus ergibt sich fiir das
BestimmtheitsmaR B=0,4952=0,245. Damit sind 24,5% der Varianz der
,»DQoL-Pat.“-Werte durch die Werte von ,,DQoL-Ang.” zu erklaren. Die

restliche Varianz ist auf andere Einflussgrofien zurtickzuftihren.

Tabelle 56: Koeffizienten der linearen Regression

a _
Nicht standar- S;g?:ri; 95°/o-Konﬁdenz-\
disierte Koeffi- Koeffi- T Sign. intervall
Modell zienten sienten far B
Standard- Unter- Ober-
B Beta
fehler grenze | grenze
Konstante -,010 ,090 -,108 ,914 -,188 ,169
DQolL-Ang. ,502 ,090 ,495 5,551 | ,000 ,322 ,681 )

a Abhangige Variable: DQoL-Pat.

Die Untersuchung der beiden Hauptkomponenten mittels Wilcoxon-
Test beztiglich signifikanter Unterschiede zeigte ein recht ausgeglichenes
Ergebnis. Nahezu gleich viele Angehdrige (48 vs. 49) gaben sowohl bessere
als auch schlechtere Bewertungen der Lebensqualitat der Patienten ab als
diese selbst. Allerdings gab es keine Ubereinstimmungen, wie aus Tabelle
57 ersichtlich ist.

Daher konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den Angaben
der Gruppen in vorliegendender Studie festgestellt werden.

Tabelle 57: Range der Selbst- und Fremdbeurteilung des DQoL

4 N Mittlerer Rang- )
Rang summe
Negative Réange 49(a) 50,29 2464,00
Positive Range 48(b) 47,69 2289,00
Bindungen 0(c)
@esamt 97 )

a Hauptkomponente des DQoL der Pat. < Hauptkomponente des DQoL der Ang.
b Hauptkomponente des DQoL der Pat. > Hauptkomponente des DQoL der Ang.
¢ Hauptkomponente des DQoL der Pat. = Hauptkomponente des DQoL der Ang.
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3. SIS: Beurteilung der kognitiven Fahigkeiten der Patienten in Selbst-
und Fremdbeurteilung

Der SIS misst die Fahigkeiten in den Bereichen Kommunikation und
Gedachtnis. In der vorliegenden Studie bearbeiteten die Patienten das
Instrument im Selbst- und die Angehdrigen im Fremdbericht. Die Patienten
beurteilten ihre eigenen Fahigkeiten deutlich besser im Vergleich zu den
Angehdrigen (Gedéachtnis: 80,65% vs. 59,47%; Kommunikation: 87,50%
VSs. 77,21%). Um zu uberprufen, ob diese Ergebnisse sich auch statistisch
signifikant unterscheiden, wurde der Wilcoxon-Test durchgefiihrt. Dessen
Ergebnisse zeigt Tabelle 58.

Tabelle 58: Rénge der Selbst- und Fremdbeurteilung des SIS

4 Mittlerer
N Rangsumme
Rang
Negative Range | 57(a) 54,42 3102,00
Positive Range | 31(b) 26,26 814,00
Bindungen 9(c)
Negative Range | 74(d) 52,66 3896,50
Positive Range 19(e) 24,97 474,50
\_ Bindungen 4(F) )

a SIS Ang. Komm. < SIS Pat. Komm.
b SIS Ang. Komm. > SIS Pat. Komm.
¢ SIS Ang. Komm. = SIS Pat. Komm.
d SIS Ang. Ged. < SIS Pat. Ged.
e SIS Ang. Ged. > SIS Pat. Ged.
f SIS Ang. Ged. = SIS Pat. Ged.

Der Wilcoxon-Test zeigte, dass eindeutig mehr Angehérige schlechtere
als bessere Beurteilungen zur kommunikativen und kognitiven
Leistung der Patienten abgaben. Dies traf besonders eindrucklich in
Bezug auf Gedachtnis zu (74 vs. 19). Bei beiden Parametern waren nur
wenige Ubereinstimmungen zu erkennen. Anhand dieser Ergebnisse
des Wilcoxon-Tests muss davon ausgegangen werden, dass beim SIS
insgesamt deutliche Unterschiede in der Selbst- und Fremdbeurteilung
bestehen. Diese Unterschiede sind aber am eindricklichsten, wenn
Angaben zum Gedachtnis gemacht werden.

Die Untersuchung der Zusammenhdnge des SIS zeigte nur eine
signifikante Korrelation zwischen den Angaben von Angehorigen und
Patienten zur Kommunikation. Diese war zwar mit r=0,312 (p=0,002)
eher gering, allerdings erstaunt dieses Ergebnis insofern, da es sich um
eine Beurteilung des gleichen Fakts handelte. Betrachtet man die SIS-
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Ergebnisse getrennt in den einzelnen MMSE-Tertilen, wird deutlich, dass
bei besseren MMSE-Ergebnissen auch der SIS positiver ausfallt. Allerdings
konnte keine Korrelation zwischen den Patientenangaben im SIS und
ihrem MMSE nachgewiesen werden. Daher muss vermutet werden, dass
die eigenen Angaben der Patienten zu ihren Fahigkeiten in den Bereichen
Kommunikation und Gedéachtnis nicht mit der objektiven Testung des
MMSE ubereinstimmten.

Die Angaben der Angehorigen korrelierten immerhin gering mit dem
MMSE (Gedachtnis: r=0,303, p=0,003; Kommunikation: r=0,356, p=0,000)
und so mit den objektivierten Leistungen der Patienten. Alle Ergebnisse
hierzu sind in Tabelle 59 zusammengefasst.

Tabelle 59: Signifikante Korrelationen des SIS

4 SIS Pat. SIS Pat. SIS SIS Ang. \
Spearman-Rho Ang. MMSE
Ged. Komm. Ged Komm.
SIS Pat.  Korrelations- -
Ged. koeffizient 607"
Sig. (2-seitig) ,000
SIS Pat.  Korrelations- " "
Komm. koeffizient 607¢) 31207
Sig. (2-seitig) ,000 ,002
SIS Ang. Korrelations-
Ged ° koeffizient 651 [ 303(*)
Sig. (2-seitig) ,000 ,003
SIS Ang.  Korrelations- - " "
Komm. koeffizient 3120 | ,651(") 356()
Sig. (2-seitig) ,002 ,000 ,000
Korrelations- e e
MMSE " oeffizient 303(**) | ,356(**)
Sig. (2-seitig) ,003 ,000
N J
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3.4

Nachstehend sind die gesammelten Ergebnisse zu den Einflussfaktoren

Zusammenfassung der Ergebnisse zu den

Fragestellungen

auf die Lebensqualitat von Patienten und Angehdrigen noch einmal in
tabellarischer Form zusammengefasst.

Tabelle 60: Tabellarische Zusammenfassung der Ergebnisse

A) Patienten: Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit

Familienstand (gering)
Verhaltnis zur priméaren
Bezugsperson (gering)
Nebenerkrankungen (gering)
Form der Demenzerkrankung
(maRig)

(" Einfluss auf die Lebensqualitait Kein Einfluss auf die )
Lebensqualitat
Alter (gering) Geschlecht

Wohnsituation

Dauer der Demenzerkrankung
Schweregrad der
Demenzerkrankung/ Ausmalfd der
kognitiven Beeintrachtigung

\*» Depressivitat W,
B) Angehérige: Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit
(" Einfluss auf die Lebensqualitait Kein Einfluss auf die )
Lebensqualitat
e Geschlecht e Schweregrad der Depression/
e Alter (gering) Ausmal’ der kognitiven
- berufliche Situation Beeintrachtigung
e arztliche Behandlung
- Pflegebelastung
- Pflegebedarf des Patienten
e Depressivitat
\o Verhaltensauffalligkeiten (gering) J

Lebensqualitat von Demenzpatienten und deren Angehorigen

104



Kapitel 4 - Diskussion

4  Diskussion

Eine Erkrankung, die kognitive Einschrankungen der Betroffenen
verursacht, kann fur Patienten und ihre Angehdrigen gravierende
Veranderungen der Lebensumstédnde bedeuten und die Lebensqualitat
betrachtlich einschranken (Frank et al. 2005). Dieses Wissen hat bis heute
nur wenig Beachtung im klinischen Alltag gefunden. Unter anderem mag
dies auch mit der krankheitsspezifischen Problematik zusammenhingen,
dass die Erfassung der Lebensqualitit von Demenzkranken aufgrund
kognitiver Einbuflen erschwert wird. In der letzten Zeit wurden
aber zunehmend Anstrengungen unternommen, die psychosozialen
Konsequenzen von Demenzerkrankungen besser zu verstehen und
infolgedessen auch darauf einwirken bzw. diese behandeln zu kénnen.
Die vorliegende Studie sammelt Erkenntnisse Uber die Lebensqualitat
dieser Patientengruppe und ihrer Familien. Im Zuge dessen wurde der
bisher amerikanische DQoL von Brod et al. (1999) in einer deutschen
Version getestet.

Eines der Ziele der hier vorgestellten Studie war es, mogliche
Risikofaktoren fur die Abnahme der Lebensqualitéat bei Demenzpatienten
und ihren Angehorigen zu identifizieren. Diese Erkenntnisse konnten
im klinischen Alltag dazu dienen, einer reduzierten Lebensqualitat und
den damit verbundenen Konsequenzen fruhzeitig praventiv entgegen zu
treten.

Im Folgenden werden die gewonnenen Ergebnisse dieser Untersuchung
diskutiert. Dabei gilt den nachstehenden Aspekten besondere Beachtung:

Welche Faktoren sind mit der Lebensqualitéat von Patienten
mit kognitiven Einschrankungen assoziiert?

Welche Faktoren sind mit der Lebensqualitit der pflegenden
Angehdrigen von Patienten mit kognitiven Einschrankungen
assoziiert?

Besteht ein Zusammenhang zwischen der Wahrnehmung
der eigenen Lebensqualitat durch den Patienten und der
Fremdbeurteilung durch den Angehorigen? Unterscheidet
sich die Beurteilung kognitiver Fahigkeiten?
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4.1 Betrachtung der Stichprobe

In der vorliegenden Untersuchung wurden 100 Patienten mit kognitiven
Einschrankungen und deren pflegende Angehorige befragt. Sowohl bei
den Patienten, als auch bei den Angehoérigen Uberwog der Anteil der
Frauen (54% bzw. 60%). Eine Erklarung fir die Uberrepréasentation von
Frauen unter den pflegenden Angehorigen ist die generell h&ufigere
Ubernahme der pflegerischen Versorgung von Familienmitgliedern im
Vergleich zu Mannern. Des Weiteren besteht bei Frauen im Allgemeinen
eine hoéhere Bereitschaft, sehr personliche Themen wie Lebensqualitat und
Depressivitat offen im Rahmen einer Befragung besprechen zu wollen (4.
Altenbericht 2002).

Erwartungsgemall wurde beim Grossteil der Patienten mit kognitiven
Einschrankungen (87%) die Pflege ausschliefslich von Familienmitgliedern
Ubernommen und nur bei einem vergleichsweise kleinen Teil (13%) gab
es zusdtzliche Untersttitzung durch professionelle Pflegedienste. Mit 82%
der Angehdrigen stellten Ehe- oder Lebenspartner (davon 35 Méanner und
47 Frauen) die mit Abstand grofite Gruppe der pflegenden Angehorigen.
Die zweitgroRte Gruppe ist die der Kinder (14%, darunter 2 S6hne und
12 Tochter), die die Rolle der primaren Bezugspersonen ihrer Eltern
eingenommen haben. Diese Ergebnisse entsprechen im Wesentlichen den
Angaben des 4. Altenberichtes (2002), der als reprasentativ gilt.

Fast zwei Drittel (63,3%) der pflegenden Angehotrigen waren zum
Zeitpunkt der Befragung bereits in Rente und hatten neben der
pflegerischen Aufgabe keine weiteren beruflichen Verpflichtungen. Ein
Viertel (24,4%) war mit durchschnittlich 28,50 Stunden Arbeitszeit in der
Woche noch berufstatig.

Mit nur 42,2% gab nicht einmal die Halfte der Angehdrigen an, sich
regelmaRig in arztliche Behandlung zu begeben und mit 67,8% nehmen
mehr als zwei Drittel taglich Medikamente ein. Damit weicht dieser
Anteil der befragten pflegenden Angehorigen aber nicht wesentlich von
den Durchschnittswerten der deutschen Allgemeinbevoélkerung in dieser
Altersgruppe ab (Noll & Schébe 2001).

Aktuelle Befunde sprechen fiir eine vermehrte Haufigkeit von depressiven
Storungen und Angststorungen innerhalb der Gruppe der pflegenden
Angehodrigen von Demenzpatienten. Im Rahmen dieser Studie wurde
jedoch im Wesentlichen die Depressivitat betrachtet, auf eine detaillierte
Erfassung von Angststorungen wurde verzichtet.
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4.2 Ergebnisse zu den Fragestellungen

4.2.1 Lebensqualitat der Patienten

Eine Demenzerkrankung ist auch mit heutigen Mitteln nicht dauerhaft
in ihrem Progress aufzuhalten. Die betroffenen Patienten mussen sich
mit der Krankheit abfinden und arrangieren. Behandelnde Arzte kénnen
bei diesem Prozess Hilfestellungen leisten und versuchen, so lange
wie moglich eine gute Lebensqualitat zu erhalten. Hier mussen vorab
Zusammenhange geklart werden, die bei Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen Einfluss auf das Wohlbefinden haben.

Bei den befragten Patienten in der vorliegenden Untersuchung konnten
insgesamt keine typischen Risikofaktoren gefunden werden, deren
Auftreten eine Reduktion der Lebensqualitat wahrscheinlich macht. Die
jeweilige Lebenssituation des Patienten — Alter, Geschlecht, Familienstand,
Wohnsituation - scheint insgesamt keinen nennenswerten Einfluss auf die
Lebensqualitat zu haben. Erwartungsgemal beeintrachtigen zusatzlich
zur Demenzerkrankung bestehende Krankheiten das Wohlbefinden der
Patienten — dies jedoch nur in einem sehr geringen Rahmen.

Es konnte kein messbarer Zusammenhang zwischen dem Ausmal der
kognitiven Einschrdnkung und der Lebensqualitit gefunden werden.
Allerdings zeigte sich ein Zusammenhang zwischen Lebensqualitat und
Depressivitat.

Die Frage, ob sich das Auftreten einer depressiven Episode ausgeldst durch
andere Faktoren vorhersagen lait, war nicht eindeutig zu beantworten.
In der vorliegenden Untersuchung konnte festgestellt werden, dass der
Schweregrad der Demenzerkrankung keinen Einfluss zu haben scheint.
Auf diese beiden Punkte soll im Folgenden néher eingegangen werden.

Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der dementiellen Erkrankung
und der Lebensqualitat bei Patienten

In dieser Studie ergab sich kein Zusammenhang zwischen dem
Schweregrad der dementiellen Erkrankung und der Lebensqualitat.
Zur Untersuchung eines moglichen Einflusses der kognitiven
Beeintrachtigungen auf die Lebensqualitat der Patienten wurden unter
anderem die Ergebnisse des DQoL im Hinblick auf die dazugehorigen
Ergebnisse im MMSE betrachtet. Es zeigte sich, dass keine Unterschiede
bezuiglich der wahrgenommenen Lebensqualitdt zwischen Patienten
unterschiedlicher kognitiver Beeintrachtigung bestanden. Dies erlaubt
die Hypothese fur weitere Studien, dass die Lebensqualitat der befragten
Patienten nicht vom Ausmabl ihrer kognitiven Einschrankung abhangt.

Lebensqualitdt von Demenzpatienten und deren Angehorigen 107



Kapitel 4 - Diskussion

Dieses  Ergebnis steht mit verschiedenen  vorangegangenen
Untersuchungen im Einklang. So fanden beispielsweise Ettema et al.
(2005b) heraus, dass die Lebensqualitat der Demenzpatienten nur
dann durch die Symptome der Krankheit beeinflusst wird, wenn der
Betroffene selbst diese als storend empfindet. Zu einem &hnlichen
Ergebnis kamen Banerjee et al. (2006) mit ihrer Studie. Zwar konnten
in dieser Arbeit verschiedene Einflussfaktoren auf die Lebensqualitdt
aufgedeckt werden, die Kognition gehorte allerdings nicht dazu. James et
al. (2005) kamen ebenso wie Shin et al. (2005) und Snow et al. (2005) in
ihren Untersuchungen zu dem Schluss, dass vor allem das Vorhandensein
bzw. das Ausmal} eines depressiven Syndroms die Lebensqualitat von
Alzheimer-Patienten beeinflusst. Von untergeordneter Rolle sei der
kognitive und funktionale Schweregrad der Demenzerkrankung gemessen
anhand von MMSE bzw. CDR.

Die Lebensqualitat scheint nicht nur vom derzeitigen AusmafR der
Krankheit unabhangig zu sein, sondern tbt auch durch ein Fortschreiten
und der damit verbundenen Verschlechterung verschiedener Féhigkeiten
nahezu keinen FEinfluss aus. Darauf wird in verschiedenen Follow-up
Studien hingewiesen. Missotten et al. (2007) zeigten, dass sich beide
Variablen im Laufe von zwei Jahren nicht linear zueinander veranderten.
Ahnlich wiesen Selwood et al. (2007) in ihrer Studie nicht nur die
schon mehrfach erwdhnten Einflussfaktoren auf die Lebensqualitdt
von Demenzkranken nach, sondern fanden zuséatzlich heraus, dass der
einzig signifikante Prddiktor der Lebensqualitit zum Zeitpunkt der
zweiten Befragung die Lebensqualitat ein Jahr zuvor war. Der Verlauf
und das Fortschreiten der Erkrankung schienen keinen nachweisbaren
Einfluss auf die Lebensqualitdt der Patienten zu haben. Vielmehr fand
eine voneinander unabhangige Entwicklung von Lebensqualitat und
dementieller Erkrankung statt.

Zu einer ganzlich anderen Auffassung kamen diesbezlglich Steeman
et al. (2007) in einer Untersuchung und hinterfragen damit hochst
kritisch vorangegangene Ergebnisse. Ihrer Ansicht nach spiegelt die
hdufig positive, aber oberfldchliche Darstellung der Lebensqualitidt bei
bestehender dementieller Erkrankung nicht die Wirklichkeit wider. Sie
sei vielmehr als ein Versuch zu werten, ein Gegengewicht zum Gefuhl der
eigenen Abwertung zu bilden. Durch die demonstrierte Aufrechterhaltung
der pramorbiden Lebenssituation, wollen die Betroffenen sich selbst
und anderen beweisen, dass trotz der Defizite ihre eigene Vollwertigkeit
erhalten bleibt. Zudem sei es wahrscheinlich, dass die positive Sichtweise
oft auch aufgrund mangelnder Krankheitseinsicht entstehe und nichts mit
den wirklichen Herausforderungen durch die Krankheit zu tun habe.
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Mit ihrer Auffassung stellen sich Steeman et al. (2007) gegen die Mehrheit
der Autoren. Doch bei nédherer Betrachtung dieser kontroversen Ansichten
erscheinen beide vertretbar und berechtigt. Das vielfach beobachtete und
beschriebene Bemiihen der Betroffenen, die bemerkten Defizite und ihre
Auswirkungen maoglichst lange vor anderen mittels einer ,,Fassade* zu
verbergen, musste auch bei Befragungen zur Lebensqualitat wieder zu
finden sein. Ein Festhalten an dem Glauben, dass die Erkrankung mit
ihren Folgen keine allzu grolien Auswirkungen auf das eigene Leben hat,
macht den Umgang und ein Leben mit dem Unvermeidlichen vielleicht
ertraglicher.

Zankd & Leipold (2001) konnten wiederum nachweisen, dass die
Schwere der dementiellen Erkrankung sehr wohl Einfluss auf das
subjektive Wohlbefinden bzw. die Depressivitdt der Patienten zu haben
scheint. Patienten, bei denen nur geringe kognitive Beeintrachtigungen
zu finden waren, gaben eine besonders geringe Lebensqualitdt an bzw.
bei Patienten mit fortgeschrittener Erkrankung konnte eine wesentlich
hohere Lebensqualitat festgestellt werden. Eine &ahnliche Entwicklung
konnte in einer Untersuchung von Harwood & Sultzer (2002) gezeigt
werden. Demnach waren Hoffnungslosigkeit und Resignation vor allem
bei denjenigen Patienten zu finden, denen die eigenen Beeintrdachtigungen
am deutlichsten waren, so dass hier von einer entsprechenden
Krankheitseinsicht auszugehen ist. Mit einer Krankheitseinsicht ist
wiederum vor allem bei Patienten mit einer Demenz geringeren Ausmalles
zu rechnen (Dourado et al. 2007, Kashiwa et al. 2005).

Die Annahme, eine Demenzerkrankung beeintrachtige die Lebensqualitat
der Patienten, scheint von AuBenstehenden vorausgesetzt zu werden.
Fur viele Nicht-Betroffene geht ein Abbau der kognitiven Fahigkeiten
offenbar Hand in Hand mit einem Verlust an Lebensqualitat einher. Dies
zeigte sich nicht nur in der vorliegenden Studie, sondern wurde bereits
durch andere bestatigt. In einer von Ready et al. (2004) durchgefihrten
Untersuchung wurde die Lebensqualitdt von Demenzkranken ebenfalls
im Selbst- und Fremdbericht erfasst. Anders als die Patienten machten
die Angehdrigen systematisch schlechtere Angaben bei den Patienten
mit abnehmendem MMSE. Dies mag darin begrindet sein, dass es fur
Auflenstehende weiterhin schwierig ist, sich in das Empfinden und
Erleben Demenzkranker einzufiihlen und von aufRen zu beurteilen.

Doch auch diese Auffassung lasst sich kontrovers diskutieren. Ausgehend
von der Annahme Steemans et al. (2007), dass die positive Bewertung der
eigenen Lebensqualitat eine ,,Fassade* aufrechterhalten soll, muss zudem
die Moglichkeit in Betracht gezogen werden, dass Angehdrige quasi als
Aulenstehende eine ,.ehrlichere* Beurteilung der Umstande abgeben.
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Sie erleben die Patienten in ihrem alltaglichen Leben und Verhalten und
sind zudem eventuell eher bereit, ungeschonte Antworten zu geben. Doch
auch die Objektivitdt der Angaben Dritter und deren Einfliisse haben - wie
bereits erwahnt — immer wieder zu kritischen Stellungnahmen gefuhrt
und sollten nicht vorbehaltlos hingenommen werden (Roick et al. 2006).
Andere Autoren raten daher, nicht nur die eine oder andere Sichtweise
der Lebensqualitat der Patienten zu betrachten, sondern empfehlen eine
Zusammenschau von Selbst- und Fremdbeurteilung (z.B. Ready et al.
2006).

Wie bereits angemerkt, scheint vor allem die Depressivitat mit der
Lebensqualitit der Betroffenen zusammenzuhéngen. Das hdaufige Auftreten
eines depressiven Syndroms bei dieser Patientengruppe wirft zudem die
Frage nach moglichen Zusammenhéngen zwischen dem Ausmald der
kognitiven Einschrdnkungen und einer Depressivitat der Patienten auf.
Dies konnte in der vorliegenden Studie nicht gefunden werden. Weder
beim MADRS noch beim GDS zeigten sich Korrelationen zum MMSE.
Damit widersprechen die Ergebnisse der Annahme, dass gerade zu
Beginn der Erkrankung Depressionen hdufiger sind und es sich insofern
um ,,reaktive Depressionen® handelt, die im weiteren Krankheitsverlauf
bei zunehmender Demenz und abnehmender Krankheitseinsicht seltener
sind.

Korrelation zwischen Lebensqualitat und Depressivitéat bei Patienten

Da demenzkranke Patienten hdufig zusdtzlich an einer Form des
depressiven Syndroms leiden, wurden die Daten spezifisch analysiert.
Die Auswertung des GDS ergab, dass mehr Manner als Frauen auffallige
Ergebnisse hatten (17,4% vs. 11,1%). Allerdings waren diese Ergebnisse
nicht signifikant .

Ein Vergleich der GDS-Resultate mit dem DQoL, den die Patienten zur
Beurteilung der eigenen Lebensqualitat bearbeiteten, ergab, dass nahezu
alle Dimensionen, die der DQoL erfasst, mit dem GDS Kkorrelieren.
Demnach kann wvon einem messbaren Zusammenhang zwischen
Depressivitat von Patienten mit kognitiven Einschrdnkungen und
deren Lebensqualitat ausgegangen werden. Diese Folgerung bestatigen
Ergebnisse friherer Untersuchungen (z.B. Woods et al. 2006 oder Scocco et
al. 2006).

Wie bereits erwahnt, beschrieben auch die Entwickler des DQol,
Brod et al. (1999), in der Originalversion Korrelationen zwischen den
Aussagen der Patienten im GDS und den einzelnen Subscores des DQoL.
Eine Untersuchung von Snow et al. (2005) Uber den Zusammenhang
von komorbiden psychosozialen Symptomen und der Lebensqualitat
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von Demenzkranken hat ergeben, dass Depressivitat negativ mit der
Selbstbeurteilung der Lebensqualitat assoziiert wird. Zum gleichen
Resultat kamen auch Shin et al. (2005) und Vogel et al. (2006). In ihren
Studien wurde unter anderem untersucht, welche (neuropsychiatrischen)
Symptome Einfluss auf die Lebensqualitit von Alzheimer-Patienten
haben. Es fiel auf, dass von allen betrachteten Symptomen allein die
Depressivitat mit der Lebensqualitat in der Selbstbeurteilung korreliert.
Damit unterscheiden sich Patienten mit Erkrankungen, die die Kognition
beeintrachtigen, nicht von anderen Populationen.

Fur die Erfassung von depressiven Symptomen ist auch die Auswahl
des eingesetzten Instrumentes entscheidend. In einer Studie von Muller-
Thomsen et al. (2005) konnte gezeigt werden, dass die Pravalenz von
depressiven Storungen einerseits vom Schweregrad der dementiellen
Erkrankung abhangt, andererseits aber ganz erheblich mit dem jeweilig
verwendeten Instrument variiert. Die Pravalenz der Depressivitat unter
den Patienten wuchs bei einem Fortschreiten der Erkrankung. Vor
allem mit dem MADRS konnte dies zuverlassig und unabhangig vom
Schweregrad der Demenz gemessen werden.

Potter et al. (2007) zeigten ebenso wie Starkstein & Mizrahi (2006) in ihren
Ubersichtsarbeiten, dass depressive Symptome bei Demenzkranken einer
besonderen Beachtung bedurfen. Diese beeintrachtigten nicht nur die
Lebensqualitat, sondern forderten zusatzlich kognitive und funktionelle
Veranderungen. Mit einem beschleunigten Fortschreiten der Erkrankung
wdre dann auch frithzeitig mit Einweisungen in Pflegeheime zu rechnen.
Eine solche Entwicklung sollte sowohl im Sinne der Angehdrigen, aber
vor allem fur die Patienten selbst vermieden bzw. moglichst lange
aufgeschoben werden. Ein fruhzeitiger Beginn der Therapie depressiver
Symptome ist zudem sinnvoll, weil mit Fortschreiten der dementiellen
Erkrankung meist auch die Schwere der affektiven Storung zunimmt.
In diesem Stadium ist eine Behandlung der Symptome mit vermehrten
Schwierigkeiten und eventuell geringerem Erfolg verbunden (Amore et al.
2007, Thorpe et al. 2001).

Eine effektive Therapie der Depressivitat dient aber nicht allein dazu,
die Lebensqualitdt der Patienten zu verbessern. Eine Abnahme der
depressiven Symptome hat auch eine verminderte Belastung der
Ptlegenden zur Folge (Moretti et al. 2002). Dieser Zusammenhang
konnte auch anhand der Daten der vorliegenden Studie belegt werden.
Es fanden sich signifikante Korrelationen zwischen der Depressivitét
der Patienten und der empfundenen pflegerischen Belastung durch
die Angehdrigen. Diese Korrelationen zeigten sich besonders bei der
Auswertung des HPS und des FaBel. (r= 0,453, p<0,0001 bzw. r= 0,393,
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p<0,0001). Lyketsos et al. (2003) konnten in einer klinischen Studie zeigen,
dass eine medikamenttse antidepressive Therapie in verschiedener Weise
sowohl fur die Patienten selbst, als auch fur ihre Angehorigen nitzlich
sein kann: Es wurden nicht nur positivere Entwicklungen beztglich ADL
und Verhaltensauffilligkeiten beobachtet, zusidtzlich gaben pflegende
Angehorige eine verminderte Belastung an. Eine Verbesserung der
Kognition stellte sich jedoch nicht ein.

Bei der abschlielenden Betrachtung der Einflussfaktoren der
Lebensqualitat der Patienten mit kognitiven Einschrankungen muss
also festgehalten werden, dass der einzig relevante Einflussfaktor eine
zusatzlich bestehende Depressivitat zu sein scheint.

4.2.2 Lebensqualitat der Angehdrigen

Die Pflege von Patienten mit kognitiver Einschrankung ist fiir Angehorige
mit einer grofieren Belastung verbunden als die Pflege kognitiv
uneingeschrankter Patienten (GrafRel 1998). Dies gilt bereits fur Angehorige
von Patienten mit MCI, bei denen das Ausmal} der Erkrankung noch
gering einzuschdtzen ist (Garand et al. 2005). Die pflegenden Angehorigen
sind nicht nur doppelt so hdufig von Depressionen betroffen, sondern
haben zudem einen deutlich hoheren Konsum an Psychopharmaka,
leiden vermehrt an chronischen Krankheiten (Feldman 1999) und weisen
ein erhohtes Mortalitatrisiko auf (Schulz & Beach 1999). Aufgrund dieser
Tatsachen sollten BemUhungen unternommen werden, der Gruppe der
pflegenden Angehorigen eine erhohte Aufmerksamkeit zukommen zu
lassen.

Genauso wie bei den Patienten gilt auch hier: Um die Lebensqualitat der
Angehorigen trotz der pflegerischen Belastung bestmoglich erhalten
zu konnen, miissen Einflussfaktoren bekannt sein. Die Kenntnis von
Einflussfaktoren wiirde beispielsweise behandelnde Arzte in die Lage
versetzen, gezielt — im besten Falle praventiv — eingreifen zu kénnen und
Hilfskonzepte zu entwickeln (Oyebode 2003). Mit einer Verbesserung und
Aufrechterhaltung des Wohlbefindens Angehoriger kann wiederum die
Einweisung der Patienten in pflegerische Einrichtungen verzogert werden
(Mittelman et al. 2006). Dies ist ein Ziel, das im Sinne aller Beteiligten
konsequent verfolgt werden sollte.

Als mogliche Einflussfaktoren wurden in der vorliegenden Untersuchung
unter anderem Informationen zu Depressivitdt (BDI), Pflegebelastung
(HPS) und Lebensqualitat (SF-12) der Angehorigen eingeholt und
betrachtet. Der SF-12 untersucht hierbei sowohl die psychische als auch
die korperliche Zufriedenheit.
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Ingesamt konnten einige, wenn auch nicht immer hohe Korrelationen
zur individuellen Lebenssituation gefunden werden. Es zeigten sich
zu erwartende Zusammenhdnge unter anderem zwischen Alter und
korperlicher Gesundheit, zwischen vermehrt empfundener Pflegebelastung
und beruflicher Tatigkeit sowie zwischen KSK des SF-12 und é&rztlicher
Behandlung. Von besonderem Interesse war aber die deutliche Korrelation
der pflegerischen Belastung und dem weiblichen Geschlecht der
Angehdrigen. Frauen waren - verglichen mit den méannlichen Angehdrigen
- nicht nur vermehrt depressiv, sondern gaben zudem eine schlechtere
Lebensqualitidt und eine hoher empfundene Belastung durch die Pflege an.
Wie bei den Patienten selbst konnte auch bei den Angehdrigen ein
Zusammenhang zwischen Depressivitdt und Lebensqualitat gesehen
werden. Allerdings gelang es nicht, eine messbare Korrelation zur
abnehmenden Kognition der Patienten nachzuweisen. Das bedeutet, dass
auch bei den Angehorigen der Schweregrad der dementiellen Erkrankung
keinen Einfluss auf Lebensqualitdt und Depressivitdt der Angehorigen zu
haben scheint.

Bei der pflegerischen Belastung konnte ein insgesamt deutlicher
Zusammenhang mit verschiedenen Variablen des NOSGER und der
psychischen Gesundheit gezeigt werden.

Auf diese unterschiedlichen Ergebnisse soll im Weiteren naher
eingegangen werden.

Korrelation zwischen Lebensqualitat und Depressivitat bei Angehdrigen
Die Lebensqualitdt pflegender Angehoriger von Patienten mit kognitiven
Stérungen wird vor allem durch ein Vorhandensein von Depressivitat
beeintrachtigt. Ausgehend von dieser Erkenntnis wurde der Frage
nachgegangen, ob auch grundséatzlich von einem erhdhten Risiko fur diese
Population in Bezug auf die Entwicklung eines depressiven Syndroms
auszugehen ist.

Es stellte sich heraus, dass der Anteil der Angehérigen mit depressiven
Symptomen nicht wesentlich Uber dem der Allgemeinbevdlkerung
liegt, die alter als 60 Jahre ist (28,1% vs. 27,5%, Schwarz et al. 2001). Die
epidemiologischen Angaben Uber Depressivitat schwanken allerdings
erheblich in Abhangigkeit vom untersuchten Kollektiv und den
Erhebungsinstrumenten. Wurde in der vorliegenden Studie zur Erfassung
der BDI verwendet, kam bei Schwarz et al. (2001) die Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) zum Einsatz. Die Berliner Altersstudie (Helmchen
et al. 1996) geht von einem Anteil der Uber 70-Jdhrigen mit depressiven
Stérungen von 9% aus, wofur wiederum ein anderes Instrument
verwendet wurde: der Hamilton-Depression-Score (HAM-DS).
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Erwahnenswert ist, dass sich bei der vorliegenden Befragung merkliche
geschlechtsspezifische Unterschiede zeigten. Bei mehr als einem Drittel
(35,8%) der weiblichen Angehorigen wurden im BDI auffallige Ergebnisse
erzielt, bei ca. einem Viertel davon gab es Hinweise auf eine klinisch
manifeste depressive Storung. Der Anteil der mannlichen Angehdrigen
mit auffalligen Testergebnissen liegt mit 16,7% deutlich darunter. Dieses
Resultat steht im Gegensatz zu den von Schwarz et al. (2001) ermittelten
Werten. Bei einer Untersuchung auf Depressivitat von Uber 60-Jahrigen
in der deutschen Allgemeinbevilkerung konnten hingegen keine
geschlechtsspezifischen Unterschiede aufgedeckt werden. Moglicherweise
ist das vermehrte Vorkommen eines depressiven Syndroms bei den
weiblichen Angehorigen in der vorliegenden Studie Ausdruck der grof3en
Belastung, die aus der Pflegesituation von kognitiv beeintrachtigten
Familienmitgliedern erwachst. Die Resultate der Auswertung des HPS
lassen diesen Schluss vermuten.

Aber nicht nur die pflegerische Belastung allein kann die Atiologie
der Depressivitat bei Angehdrigen von Patienten mit kognitiven
Einschrankungen erklaren. In einer Studie von Ballard et al. (1995)
stand diese Ursachenforschung im Vordergrund. Dabei zeigte sich, dass
bezogen auf das Gesamtkollektiv der Angehdrigen allein ihrem Alter ein
signifikanter Zusammenhang nachgewiesen werden konnte. Dies war in
der vorliegenden Untersuchung nicht maglich.

Covinsky et al. (2003) beschreiben Depressivitit bei pflegenden
Angehdrigen demenzkranker Patienten als einen sehr komplexen
Prozess, der sowohl durch Charakteristika der Patienten - wie z.B.
Verhaltensauffalligkeiten — aber ebenso durch Charakteristika der
Angehorigen selbst — wie z.B. ihr Alter - beeinflusst wird.

Unabhangig von den Gridnden, durch die sich eine Depressivitat
entwickelt, ist ihre Vermeidung oder wenigstens Behandlung auch
fir mogliche eine Unterbringung in Pflegeheimen von Bedeutung.
Verschiedene Studien konnten zeigen, dass ein messbarer Zusammenhang
zwischen der Heimunterbringung von Demenzkranken und auffalligen
Ergebnissen in Fragebogen zur Depressivitdt bei pflegenden Angehorigen
besteht (Coehlo et al. 2007). Dies bedeutet, dass bei Angehérigen das
Auftreten eines depressiven Syndroms vermehrt und beschleunigt dazu
fiihrt, dass eine Uberforderung durch die Pflegeverpflichtung eintritt. Dies
mundet in aller Regel in einer frihzeitigen Unterbringung der betroffenen
Patienten in einer pflegerischen Einrichtung.

Allgemein lasst sich festhalten, dass fur eine vermehrte Depressivitat
der weiblichen Angehdrigen vor allem die soziale und persénliche
Belastung sowie Verhaltensauffalligkeiten des Patienten von Bedeutung
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sind. Von untergeordneter Wichtigkeit sind das zeitliche Ausmal} des
Ptlegeaufwands und der Schweregrad der kognitiven Einschrankung.

Um der Frage nachzugehen, welche Symptome der dementiellen
Erkrankungen Depressivitat bei Angehdrigen im Besonderen bedingen,
wurden verschiedene Merkmale untersucht. Im Vorfeld wurde
angenommen, dass sich die vermehrte Belastung vor allem durch die
reduzierten Gedachtnisleistungen erklaren. Bei einem Vergleich der
MMSE-Punktwerte der Patienten mit den Ergebnissen der Angehdrigen
im BDI zeigt sich jedoch, dass kein messbarer Zusammenhang zwischen
dem Schweregrad der Demenz und einer mdglichen Depressivitat
besteht. Die Betrachtung der einzelnen MMSE-Tertile erbrachte vielmehr,
dass vor allem die Angehorigen, bei denen die Patienten 225 Punkte
erzielten, am hd&ufigsten auffillige BDI-Ergebnisse hatten. Nahezu ein
Drittel dieser Angehorigen von Patienten mit leichter Demenz bzw. MCI
musste demnach als verdachtig in Bezug auf ein depressives Syndrom
eingestuft werden. Dies Uberrascht insofern, als dass man davon ausgehen
wiurde, dass vor allem Angehorige von Patienten mit fortgeschrittenem
Verlust an kognitiven Fahigkeiten in einem hoheren Ausmal} reagierten.
Bestatigt wird dies durch verschiedene vorangegangene Studien.
Stellvertretend seien an dieser Stelle Rainer et al. (2002) genannt. Die
von ihnen untersuchten Angehdrigen machten vor allem nicht-kognitive
Einflussfaktoren fiir die Belastung verantwortlich.

In diesem Zusammenhang lasst sich ein eventueller Gewohnungseffekt
diskutieren. Mit zunehmender Dauer der pflegerischen Verantwortung
konnte der betroffene Angehdrige im Laufe der Zeit adaptieren und mit
den Folgen und Veranderungen der Demenzerkrankung besser umgehen.
In der vorliegenden Studie konnte aber kein Zusammenhang zwischen
Depressivitat und Krankheitsdauer festgestellt werden. Dies gilt auch
fur eine deutsche Longitudinalstudie von Berger et al. (2005). Es konnte
zum einen gezeigt werden, dass bei bestehender Depressivitat im Verlauf
von zwei Jahren ihr Schweregrad abnahm, aber zum anderen die gesamte
Anzahl der Angehorigen mit depressiven Symptomen anstieg.

Allerdings wurden auch diesem Sachverhalt widersprechende
Untersuchungsergebnisse gefunden. Beispielsweise wurde in der Arbeit
von Brodaty & Luscombe (1997) darauf hingewiesen, dass der Grad der
psychischen Belastung in einem positiven Zusammenhang mit dem
Schweregrad der Demenz zu sehen ist. Diese Ansicht steht aber einer
Mehrheit von anders lautenden Ergebnissen relativ isoliert gegentber.

Es lasst sich nach diesen Betrachtungen feststellen, dass weiterhin
erhebliche Probleme bestehen, individuelle psychische Reaktionsmuster
auf belastende Umsténde in eine verallgemeinernde Form zu bringen.

Lebensqualitdt von Demenzpatienten und deren Angehorigen 115



Kapitel 4 - Diskussion

Gegenseitige Einflussnahme wvon Depressivitit bei Patienten und
Angehdrigen

In der vorliegenden Untersuchung konnte gezeigt werden, dass sowohl bei
Patienten, als auch bei deren Angehdrigen das Vorliegen eines depressiven
Syndroms deutlichen Einfluss auf die Lebensqualitét austibt.

Um zu Uberpriufen, ob sich das Auftreten eines depressiven Syndroms
in der einen Gruppe auf ein mdgliches Auftreten in der anderen Gruppe
auswirkt, wurden die Ergebnisse von BDI und GDS miteinander in
Beziehung gesetzt.

Bei einem Grol3teil der beobachteten Paare (55 von 89 Paaren) gaben weder
Patienten noch Angehérige Anlass zu einem Verdacht auf Depressivitat.
Bei einem Drittel aller Paare muss bei den Angehdrigen von einem
Vorliegen eines depressiven Syndroms ausgegangen werden, wobei der
dazugehorige Patient als unauffallig einzustufen ist. Bemerkenswert
ist, dass nur drei Paare eine umgekehrte Konstellation mit auffalligen
Ergebnissen von Patienten aufwiesen. Lediglich bei einem Paar sollten
beide als aufféallig bezuiglich Depressivitat beurteilt werden.

Ausgehend von diesen Beobachtungen muss festgehalten werden, dass
sich Depressivitdat von Patienten und Angehdrigen nicht gegenseitig
zu beeinflussen scheint. Anders lautende Ergebnisse beschreiben eine
dramatischere Sichtweise. Dabei wird davon ausgegangen, dass mehr als
die Halfte der pflegenden Angehorigen von Demenzpatienten an einem
depressiven Syndrom leidet. In anderen Beschreibungen kann die Rate
der depressiven Angehdrigen bei gleichzeitig bestehendem depressiven
Syndrom des Patienten nahezu 100% erreichen (Borson in Kaplan
1998). Auch wenn diese Darstellung sehr drastisch erscheint, kann dies
erneut als hinweisend gewertet werden, dass vor allem Angehérige von
Demenzkranken auf die belastende Pflegesituation mit einem depressiven
Syndrom reagieren kdnnen.

Pflegerische Belastung: Korrelation mit NOSGER, Lebensqualitit bzw.
psychischer Gesundheit:
Korrelationen der pflegerischen Belastung (NOSGER und HPS) und
der psychischen Gesundheit der Angehdrigen (PSK des SF-12 und
BDI)
Vielfach konnte gezeigt, dass die Pflege von Patienten mit dementiellen
Erkrankungen mit einem hohen Mal} an Belastung fur die versorgenden
Angehdrigen verbunden ist. Von vielen Angehorigen werden dabei
insbesondere nichtkognitive Symptome und Beeintrachtigungen in den
Tatigkeiten des alltdglichen Lebens als verstarkende Faktoren beschrieben
(Rainer et al. 2002). Dies gilt auch fur die befragten Angehorigen in der
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vorliegenden Studie. Das Ausmafd des psychosozialen Pflegebedarfs der
Patienten (NOSGER) zeigte deutliche Zusammenhange zur psychischen
Gesundheit der Angehorigen und zur empfundenen Pflegebelastung.
Nahezu alle Dimensionen des NOSGER korrelierten mit der
Ptlegebelastung und der Depressivitdt. Beim HPS und BDI lassen sich -
mit Ausnahme der Verhaltensauffalligkeiten des Patienten - insgesamt
deutliche, relativ gleichféormige Zusammenhdnge zum NOSGER
aufzeigen.

Den geringsten bzw. keinen Einfluss scheint das Ausmafi der
Beeintrachtigung der ADL zu haben. Dies zeigt, dass die Einschrankung
und die damit verbundene Hilfsbedurftigkeit der Patienten bei
Alltagaktivititen keinen ausgeprdgten Beitrag zur Pflegebelastung
der Angehorigen leisten. Bei der Auswertung des HPS muss ab einem
Punktwert von 36 von einer leichten Pflegebelastung bzw. einem
geringen Risiko fur die Entwicklung psychosomatischer Erkrankungen
ausgegangen werden. Als auffallig muss in der vorliegenden Studie
bewertet werden, dass die befragten Angehoérigen durchschnittlich mit
ca. 21 Punkten (Frauen ca. 25 Punkte, Manner ca. 16 Punkte) deutlich
unter diesem Grenzwert lagen. Trotzdem fanden sich unter ihnen hadufig
depressive Storungen und reduzierte Lebensqualitéat.

Aber nicht immer sollte vorausgesetzt werden, dass die Pflege
ausschliefdlich negative Aspekte fur den Angehorigen bereithdlt. In
manchen Féllen werden sogar positive Aspekte aus der Situation
gewonnen. Es kann ein Gefuhl des ,,Gebrauchtwerdens* entstehen oder
die Beziehung durch eine vermehrt empfundene Verbindung gestarkt
werden (Rees et al. 2001).

Korrelation von Belastung und Verhaltensauffalligkeiten
Verschiedene vorhergehende Untersuchungen bestatigen, dass von den
Angehorigen die Pflegesituation als besonders belastend empfunden wird,
wenn im Verlaufe der dementiellen Erkrankung Verhaltensauffalligkeiten
auftreten (Davis & Tremont 2007, Mausbach et al. 2005, Takahashi et al.
2005). In der vorliegenden Studie konnte dies nur bedingt nachgewiesen
werden.

Bei der Untersuchung verschiedener Parameter der Angehorigen
bezogen auf Verhaltensauffalligkeiten der Patienten zeigte sich,
dass weder Depressivitdt, noch Belastung und Lebensqualitat der
Angehorigen besonders auffallend mit den Verhaltensauffalligkeiten
korrelierten. Dies mag daran liegen, dass diejenigen Patienten, bei
denen Verhaltensaufféalligkeiten zu erwarten waren, aufgrund der
Einschlusskriterien nicht an der Studie teilnahmen. Diese Symptome sind
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zumeist mit einer fortgeschritten dementiellen Erkrankung assoziiert.
Die befragten Patienten befanden sich in der Mehrzahl in einem
frihen Erkrankungsalter. Zudem ist vor allem das fruhe Auftreten von
Verhaltensauffalligkeiten mit den damit verbundenen Belastungen fur die
Angehdorigen bei den einzelnen Demenzformen unterschiedlich (Riedijk et
al. 2006).

Allerdings gibt es auch Autoren, die der Auffassung sind, dass vor allem
die Anfangszeit der Erkrankung fur Angehdrige als besonders belastend
empfunden wird (Gaugler et al. 2005). Mit der Zeit stelle sich eine
Stabilisierung der Situation ein, die es den Angehérigen erméglicht, besser
mit der Situation umzugehen. Dies wurde auch mit den Ergebnissen
Ubereinstimmen, die bezlglich der Depressivitat in der vorliegenden
Studie gesammelt wurden.

Geschlechtsspezifische Empfindung der pflegerischen Belastung

In der Befragung gaben die weiblichen Angehérigen eine deutlich héher
empfundene Belastung als die Manner an. Dies zeigte sich eindrucklich
anhand der Ergebnisse des HPS (24,87 Punkte vs. 16,03 Punkte). Zudem
ergab die PSK des SF-12 Hinweise darauf, dass Frauen die eigene
psychische Zufriedenheit schlechter beurteilten, als es die méannlichen
Angehdrigen taten (44,81% vs. 50,79%).

Dies bestatigt Ergebnisse vorangegangener Studien (z.B. Croog et al.
2001, Papastavrou et al. 2007 oder Argimon et al. 2004). Da in den
meisten Fallen Frauen die Hauptverantwortung fur die Versorgung der
Demenzpatienten tragen, mag darin ihre vermehrt empfundene Belastung
begriindet liegen. Nach wie vor zeigt sich auch in der heutigen Zeit ein
traditionelles Verteilungsmuster der Geschlechter wenn es um die Pflege
erkrankter Angehoriger geht. Dies konnte auch in der vorliegenden Studie
verdeutlicht werden: In 60% der Falle war die primare Bezugsperson
weiblich. Diese tragen in aller Regel nicht nur die pflegerische
Verantwortung, sondern besorgen zudem in den meisten Fallen auch den
Grossteil der Haushaltsfithrung fiir die ganze Familie. Haufig wird gerade
diese Doppelbelastung mit dem Gefuhl, es nicht allen ,,recht machen* zu
kdnnen, als sehr belastend empfunden (4. Altenbericht 2002).
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4.2.3 Zusammenhang zwischen Selbst- und Fremdbeurteilung
der Lebensqualitat der Patienten

Lange Zeit galten Patienten mit kognitiven Einschrankungen
als unzuverlassige Informationsquellen. Auch wenn ihre eigene
Lebensqualitat erfasst werden sollte, wurden stellvertretend Dritte befragt.
Dieses Vorgehen hat in den letzten Jahren einen Wandel erfahren.

Es zeigte sich, dass auch bei fortgeschrittenen dementiellen Prozessen
Patienten in der Lage sind, Auskunft tiber das eigene Befinden zu geben
(u.a. Mozley et al. 1999, James et al. 2005). Ausgehend von der Auffassung,
Lebensqualitat sei etwas zutiefst Subjektives und sollte immer priméar
durch den Betroffenen selbst beurteilt werden, mussen diesbeztgliche
Angaben von Bezugspersonen kritisch betrachtet werden (Bullinger 2006).
In der vorliegenden Untersuchung wurden zur Uberprifung dieser
Annahme verschiedene Instrumente zur Messung der Lebensqualitat der
Patienten im Selbstbericht und durch die pflegenden Angehorigen zur
Fremdbeurteilung eingesetzt.

Der EUROHIS-QOL und der DQoL sind generische bzw.
krankheitsspezifische Instrumente zur Messung der Lebensqualitdt. Beim
praktischen Einsatz zeigte sich, dass alle Patienten trotz ihrer kognitiven
EinbuRBen zu einer vollstdandigen Bearbeitung imstande waren. Dass auch
demenzkranke Menschen adaquate Auskunfte zur eigenen Lebensqualitat
machen konnen, zeigte sich bereits im Vorfeld bei verschiedenen anderen
Untersuchungen. Als Beispiel hierfur sei an dieser Stelle auf Logsdon et
al. (2002) verwiesen. Im Zuge der von ihnen durchgefuihrten Befragung
wurde deutlich, dass auch Patienten mit kognitiven Beeintrachtigungen
valide Angaben zur eigenen Lebensqualitat machen konnten.

In der vorliegenden Befragung bewerteten die Patienten ihre
Lebensqualitat in beiden Instrumenten insgesamt besser als es ihre
pflegenden Angehorigen und primédren Bezugspersonen im Fremdbericht
taten. Die Korrelation zwischen Selbst- und Fremdbeurteilung ist als
signifikant einzuschédtzen, allerdings gibt es jeweils keinen grofieren
Zusammenhang zum Ausmald der kognitiven Beeintrachtigung. Sowohl
die Angaben der Patienten als auch die der Angehdorigen differieren nicht
wesentlich zwischen den MMSE-Tertilen.

Der SIS erfasst Fahigkeiten in Bezug auf Gedachtnis und Kommunikation.
Die Auswertung ergab, dass die Patienten die eigenen Fahigkeiten
deutlich besser bewerteten als die Angehdrigen in der Fremdbeurteilung.
Daraufhin stellte sich die Frage, welche der beiden Einschatzungen die
objektiven Messungen am ehesten widerspiegelt. Um dem nachzugehen,
wurden die SIS-Ergebnisse mit den MMSE-Werten in Zusammenhang
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gebracht. Es zeigte sich, dass bei hoheren MMSE-Resultaten grundsatzlich
auch der SIS positiver ausféallt. Das bedeutet, dass sich die objektiv
messbaren Ergebnisse zur Kognition auch in der eigenen Beurteilung
wieder fanden.

Allerdings konnten zwischen den Angaben der Patienten im SIS und
dem MMSE rechnerisch keine Korrelation nachgewiesen werden.
Bei den Angaben der Angehoérigen bestanden insgesamt nur geringe
Zusammenhange mit dem MMSE und so mit den objektivierbaren
Leistungen der Patienten.

Wie bereits erwadhnt, galten Patienten mit kognitiven Beeintrachtigungen
lange als unglaubwirdige Informanten. Jegliche Angaben zu dieser
Patientengruppe wurden durch Dritte eingeholt bzw. bestatigt. In jingster
Zeit wurden immer mehr zweifelnde Stimmen laut, ob Aussagen von
Bezugspersonen, vor allem zur Lebensqualitat der Patienten, Uberhaupt
verwertbar seien. Verschiedene Studien konnten zeigen, dass meist nur
maRige Ubereinstimmungen zwischen den Angaben von Patienten selbst
und einer Bezugsperson zu finden sind (z.B. Addington-Hall & Kalra
2001).

Die Beurteilung der Lebensqualitat von Demenzkranken ist sowohl in der
Selbst- als auch in der Fremdbeurteilung kritisch zu interpretieren. Bei
Patienten mit dementiellen Erkrankungen besteht hdufig die Tendenz,
ihre Defizite moglichst lange hinter einer ,Fassade” vor anderen zu
verbergen. Patienten kdnnten die Fragen der verschiedenen Fragebdgen
in einer Art und Weise beantworten, die sie selbst in einem besseren
Licht darstellt. Mozley et al. (1999) zweifeln sogar an, dass der MMSE ein
geeignetes Screening-Instrument darstellt, wenn es um die Beurteilung
geht, ob Patienten selbst Angaben zur eigenen Lebensqualitdét machen
kdénnen oder nicht. Sie stellen vielmehr in Frage, inwieweit es z.B.
maoglich ist, aus der Unfahigkeit des Nennens des richtigen Datums einen
Riickschluss auf die Fahigkeit der Bewertung des eigenen Befindens zu
ziehen. Aber auch bei Aussagen von Bezugspersonen sollte ein kritisches
Hinterfragen erfolgen. Jeder Mensch wird durch eigene Stimmungen
und Gefiihle beeinflusst. Aus diesem Grund besteht eine Notwendigkeit,
bei fremdanamnestischen Angaben eine Farbung durch jeweilige eigene
Befindlichkeiten einzukalkulieren (Addington-Hall & Kalra 2001).
Verschiedene Studien konnten bereits Erkenntnisse zu dieser Problematik
liefern. So zeigten beispielsweise Sands et al. (2004) und Karlawish et al.
(2001), dass eine Diskrepanz zwischen Selbst- und Fremdbeurteilung der
Lebensqualitat unter anderem vom Grad der Belastung abhing, den die
Angehorigen durch die Pflege empfanden. Wie so oft konnte erneut auf

einen geringen Einfluss der Kognition verwiesen werden. Eine mangelnde
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Ubereinstimmung der Angaben stand in keinem Zusammenhang mit dem
Schweregrad der Demenz.

Es findet sich eine Vielzahl von Autoren, die aus einer direkten Befragung
von Demenzpatienten erwachsende Probleme erkennen, sich aber
trotzdem dafur aussprechen, den Patienten die Moglichkeit zu geben,
ihre Lebensqualitat selbst zu bewerten (u.a. Addington-Hall & Kalra 2001,
Mozley et al. 1999, Brod et al.1999).

Allerdings sind diese Moglichkeiten zeitlich begrenzt. Durch das letztlich
unaufhaltsame Fortschreiten der Erkrankung muss davon ausgegangen
werden, dass im Fall einer schweren Demenz von den Patienten selbst
keine Daten mehr erhoben werden kdnnen. Dies ist der Moment, in
dem sich die Erfassung der Lebensqualitat der Patienten ausschliel3lich
auf die Angaben der primaren Bezugspersonen beschranken kann
(Roick et al. 2007). Die Bewertung sollte aber immer mit der gebotenen
Aufmerksamkeit beztiglich Fremdbeurteilungen erfolgen.

4.3 Kritische Analyse der methodischen
Grenzen

Die vorliegende Untersuchung zeichnet sich insofern aus, als dass
hier im Vergleich zu vielen vorhergegangenen Studien zeitgleich die
Lebensqualitit sowohl Demenzkranker als auch ihrer pflegenden
Angehdrigen erfasst wurde. Es darf aber nicht unerwahnt bleiben, dass
einige ,,Schwachstellen* bestanden.

Auffallig war eine erhebliche Diskrepanz zwischen der berichteten
Pflegebelastung im Vorfeld und den spdteren Ergebnissen der
entsprechenden Instrumente. Haufig erschienen die Angehorigen im
Vorgesprdach durch die pflegerische Betreuung der demenzkranken
Patienten und durch die Pflegeverantwortung sehr belastet. Dies wurde
zumeist auch sehr deutlich verbalisiert und konnte bei Angehérigen
unabhangig vom Stadium der Erkrankung des Patienten beobachtet
werden.

Erstaunlicherweise spiegelte sich das Ausmal} dieser Belastung nicht in der
Beantwortung der Fragen wider. Oft bestanden deutliche Abweichungen
in den zuvor mundlich geduRerten Problemen und den im Nachhinein
schriftlich verfassten Antworten. Dies mag darin begriindet sein, dass
die Angehorigen sich davor scheuten, die Defizite der Patienten beim
Ausfullen der Fragebtgen fur andere zu ,,dokumentieren®. Die Angst,
den eigenen Ehepartner, Mutter oder Vater bloRRzustellen, wurde schon
in verschiedenen Veroffentlichungen als Problem der Datensammlung
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benannt. Als Beispiel seien an dieser Stelle Rees et al. (2001) genannt.
Infolgedessen muss bei einer Erfassung von Informationen immer die
Moglichkeit einkalkuliert werden, dass der Grad der empfundenen
Belastung aus Griunden der Loyalitat mdoglicherweise nicht ganz
wahrheitsgemal wiedergegeben wird.

Eine weitere Schwierigkeit stellte die ungewollte Selektion dar, die
sich bei der Auswahl der Probanden ergab. Durch die Datenerfassung
von Patienten und Angehorigen der Gedachtnissprechstunde ist
eventuell eine Motivation vorhanden, die nicht immer stellvertretend
fur die der Allgemeinbevdlkerung stehen muss. Eine Vorstellung der
Demenzkranken erfolgt zumeist auf Initiative der Angehorigen, so dass
die Frage gestellt werden muss, ob diese Angehorigen aufgrund eines
erhohten Leidensdrucks vermehrt belastet sind oder durch die erfahrene,
spezialisierte Hilfe sogar von einer geringeren Belastung ausgegangen
werden kann? Sind somit die in der vorliegenden Untersuchung erfassten
Grade an Pflegebelastung und Depressivitit als Zeichen der Uber- bzw.
Unterreprasentation zu werten? Dies bleiben offene Fragen, deren
Beantwortung in weiterfiihrenden Untersuchungen nachgegangen werden
muss.

Die Mehrheit der untersuchten Patienten befand sich zum Zeitpunkt der
Befragung in einem frihen Stadium der dementiellen Erkrankung. Daher
beschranken sich die erfassten Daten in erster Linie auf leichte Formen
und lassen Folgen schwerwiegender Demenzerkrankungen in weiten
Teilen unbetrachtet.

Diese verschiedenen FEinflussgrofsen der Datensammlung miissen bei
der Bewertung der Ergebnisse der vorliegenden Studie immer mit
bertcksichtigt werden.
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5 Zusammenfassung

Bei chronischen, nicht kausal behandelbaren Erkrankungen wie den
meisten Demenzerkrankungen ist es sinnvoll, den Erfolg von Therapien
im klinischen Alltag nicht nur an sogenannten objektiven Parametern wie
der kognitiven Leistung festzumachen, sondern auch einen mdéglichen
Zugewinn der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat des Patienten zu
bertcksichtigen (Andersen et al. 2004).

Zudem sollte in Betracht gezogen werden, dass bei einer
Demenzerkrankung nicht allein die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
der Betroffenen beeinflusst werden kann, sondern ebenso die Angehdorigen
der Patienten Einbul3en erfahren kdnnen.

Demenzerkrankungen erfordern nicht nur von den Betroffenen, sondern
ebenso von den Angehorigen ein betrachtliches Mald an Anpassung an
die sich neu entwickelnde Situation (Perren et al. 2006). Das Leben beider
Gruppen erfahrt im Verlauf der Erkrankung standig Veradnderungen,
die immer wieder neuerlichen Auseinandersetzungen bedurfen. Ob
dieses gelingt, ist individuell sehr unterschiedlich (Serrano-Aguilar et
al. 2006) und kann vor allem fiir die pflegenden Angehorigen mit einem
Gefuihl der Uberforderung einhergehen (z.B. Croog et al. 2006). Ein
besonderes Interesse muss hierbei auch den Interaktionen innerhalb
der Beziehung von Patient und priméarer Bezugsperson gelten (Adler
et al. 1996, Steadman et al. 2007). Eine eingehende wissenschaftliche
Beschaftigung mit dieser Thematik ist daher notwendig, um imstande
zu sein, mit geeigneten Instrumenten die Belastung der pflegenden
Angehdrigen zu erfassen. Hierbei ist es insbesondere wichtig, den
Zusammenhang zwischen mdglichen Symptomen des Patienten und
der Angehdrigenbelastung zu erkennen, um gezielt und fruhzeitig
intervenieren zu kodnnen. Dafur erscheint insbesondere das Konzept
der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat sowohl der
Angehdrigen als auch der Demenzpatienten sinnvoll.

In der vorliegenden Studie wurden 100 ambulante Patienten der
Gedachtnissprechstunde des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf
mit leichter kognitiver Storung oder mit Demenz und ihre pflegenden
Angehorigen befragt. Vorrangiges Ziel war die Identifizierung von
Risikofaktoren, die die Lebensqualitdt von Demenzpatienten und ihren
Angehdrigen beeintréachtigen kénnen. Dies fand anhand unterschiedlicher
Instrumente zur Beurteilung der Lebensqualitat (SF-12, DQoL, EUROHIS-
QOL), Belastung durch die Pflege (HPS, FaBel) und Depressivitit (BDI,
GDS) statt.

Ein wesentliches Ergebnis der Untersuchung bei den Patienten ist, dass

Lebensqualitdt von Demenzpatienten und deren Angehorigen 123



Kapitel 5 - Zusammenfassung

die Diagnose einer Demenz allein noch keine Beeintrachtigung der
Lebensqualitat erklart. Demnach scheint die abnehmende Kognition fur
dieses Kollektiv keine messbare Bedeutung fiir das Wohlbefinden zu
haben. Den deutlichsten Einfluss auf die Lebensqualitdt von Patienten
mit kognitiven Einschrdnkungen hat eine eventuell zusatzlich bestehende
Depressivitat.

Ein signifikanter Zusammenhang von Lebensqualitdt und Depressivitit
konnte ebenfalls bei den pflegenden Angehorigen der betroffenen
Patienten nachgewiesen werden. Ein erheblicher Anteil dieser
Population weist depressive Symptome auf, die mit einer Abnahme des
Wohlbefindens verbunden sein kénnen.

Eine besondere Rolle scheint Depressivitat in der Gruppe der weiblichen
primdren Bezugspersonen zu spielen. Bei bis zu einem Drittel der
Frauen fanden sich diesbezlglich aufféllige Ergebnisse mit Dbereits
teilweise klinischer Relevanz. Zudem konnten bei weiblichen pflegenden
Angehorigen eine hoher empfundene pflegerische Belastung und damit
verbunden eine deutlichere Abnahme der Lebensqualitat im Vergleich zu
mannlichen Angehdrigen gezeigt werden.

Insgesamt muss festgehalten werden, dass aufgrund der Ergebnisse der
vorliegenden Studie kein pragnantes Risikoprofil fiir eine Abnahme der
Lebensqualitdt von Patienten mit dementiellen Erkrankungen erstellt
werden konnte. Der Umgang der Betroffenen mit der Diagnose einer
dementiellen Erkrankung und den damit verbundenen Veranderungen ist
individuell sehr verschieden und erfordert ein an den jeweiligen Patienten
angepassten therapeutisches VVorgehen.

Ein wenig spezifischer wirken die Ergebnisse in Bezug auf die pflegenden
Angehdrigen. Mit der Gruppe der Frauen, die vermehrt depressiv und
belastet durch die Pflegesituation erscheinen, kann von einer Risikogruppe
mit einer erhdhten Gefahr einer moglichen Abnahme der Lebensqualitat
ausgegangen werden.

Die Ergebnisse verdeutlichen aber insgesamt auch, dass zukunftig
diesen Gruppen, sowohl den demenzkranken Patienten als auch ihren
Angehorigen, vermehrte Beachtung im Kklinischen Alltag und in der
Wissenschaft zukommen sollte. Dies gilt insbesondere in Anbetracht der
zu erwartenden Zunahme der Zahl Betroffener.
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Gleiches gilt fur Frau Dr. Stefanie Ganzer-Otte und Herrn Dr. Martin
Eichenlaub, die sich beide immer Zeit fur meine Fragen genommen haben.
Ohne Frau Christine Grédfin zu Eulenburg wund ihre fachlichen
Hilfestellungen und kritischen Anregungen bei den statistischen
Auswertungen waren uns viele gewonnene Erkenntnisse wohl fir immer
verborgen geblieben.

Frau Ksenija Bekeris sprang ein, wenn ich den Wald vor lauter
Baumen nicht mehr sah, und half mir bei den Ticken der deutschen
Rechtschreibung.

Ohne die computertechnische Hilfe von Jan Breckau ware ich
wahrscheinlich vollkommen hilflos und aufgeschmissen gewesen.

Mein Freund Dieter Breckau stand mir in den verschiedenen Phasen dieser
Arbeit und des Studiums mit aller nur erdenklichen Unterstitzung bei.
Zuletzt méchte ich ganz herzlich meiner Mutter fur ihre vielfaltige
Unterstitzung in allen Lebenslagen danken.

Juliane Hornung
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Lebenslauf

LEBENSLAUF

Personliche Daten
Name
Geburtsdatum
Geburtsort
Staatsangehdrigkeit

Schulische Ausbildung
1984 — 1988
1988 — 1997

Medizinstudium
April 2001
Herbst 2003

ab April 2005

August 2006 - Juli 2007
Herbst 2007
November 2007

Auslandsaufenthalt
Februar — April 2007

Hamburg im Februar 2008

Juliane Hornung

Juliane Hornung
16. September 1977
Stadtoldendorf
deutsch

Grundschule am Lakweg in Kaltenkirchen
Gymnasium Kaltenkirchen, Abitur 1997

Studienbeginn an der Universitat Hamburg

1. Arztliche Priifung

Beginn der Dissertationsarbeit am Institut und
Poliklinik far Medizinische Psychologie des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf
(Prof. M. Bullinger)

Praktisches Jahr

2. Arztliche Priifung

Approbation

Gil Medical Center, Gachon Medical School,
Incheon, Stidkorea; im Rahmen des Praktischen
Jahres, Abteilung fur Chirurgie
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Fragebogen zur Erfassung der

Lebensqualitit von Patienten mit Gedachtnisstorungen

Datum

Basisinformationen

Kennung: DQ

1. | Geschlecht mannlich Q
weiblich O
2. | Alter Jahre
3. | Familienstand ledig
verheiratet

geschieden/ getrennt

verwitwet

4. | Wohnsituation

lebt allein

mit einem Partner/ Ehepartner zusammen

mit Angehorigen zusammen

in einem Wohn-/ Pflegeheim

OO000 OO00

5. | Diagnose

6. | Beginn der Erkrankung

L |:> Dauer Monate

7. | Nebenerkrankungen




weitere Hilfen:

8. | Medikamente Antidementiva
Antidepressiva
Antihypertensiva
Neuroleptika
Benzodiazepine
sonstige
9. | MMSE- Punkte Punkte
10. | MADRS- Punkte Punkte
11. | CDR- Punkte Punkte
12. | ausfiihrliche neuropsychologische Untersuchung vorhanden? O O
13. | Versorgung Pflegedienst O Q (wie oft)
Pflegestufe O Q (welche)
Reinigungskraft O O
Tagespflege O Q
OO0
zu Hause O O




Leistungsfiahigkeit und Konzentration

In den folgenden Fragen geht es um Thr Gedéchtnis und Thr
Denkvermogen. Wie schwer sind Thnen in der vergangenen Woche die
folgenden Dinge gefallen?

Wie schwer ist es Thnen in der letzten Woche gefallen, ...

1. ... sich an etwas zu erinnern, was man IThnen gerade gesagt hat?
2. ... sich an Dinge zu erinnern, die am Vortag passiert sind?
3. ... sich daran zu erinnern, bestimmte Dinge zu tun (z.B. vereinbarte

Termine wahrzunehmen oder Medikamente einzunehmen)?

4. ... sich an den aktuellen Wochentag zu erinnern?
5. ... sich zu konzentrieren?

6. ... schnell zu iiberlegen?

7. ... alltdgliche Probleme zu 16sen?

O O O O O O O auBBerordentlich schwer

O O O O O O O ziemlich schwer
OO0 OO O senrschwer

QOO0 OO O earnichtschwer
Q Q Q O Q Q O etwas schwer

In den folgenden Fragen geht es um Ihre Fihigkeit, sich anderen
Menschen mitzuteilen und um Ihre Fihigkeit, Gelesenes oder bei einem
Gespriach Gehortes zu verstehen.

Wie schwer ist es Thnen in der letzten Woche gefallen, ...

. den Namen eines Menschen zu nennen, der vor Ihnen steht?

9. ... zuverstehen, was Ihnen wihrend einer Unterhaltung gesagt
wurde?

10. ... auf Fragen zu antworten?

11. ... Gegenstinde richtig zu benennen?

12. ... sich an einem Gesprich mit mehreren Leuten zu beteiligen?

13. ... ein Telefongesprich zu fithren?

14. ... einen anderen Menschen anzurufen, einschlieBlich die richtige

O O O O O Q O auBerordentlich schwer

O Q O O Q Q O ziemlich schwer
OOOOO OQ sehrschver

Q Q Q Q Q Q Q gar nicht schwer
O O O O O O O etwas schwer

Telefonnummer zu finden und diese zu wihlen?




Stimmung und Befinden

Ja Nein

1. Sind Sie grundsétzlich mit Threm Leben zufrieden? O O
2. Haben Sie viele Aktivitdten und Interessen aufgegeben? O O
3. Haben Sie das Gefiihl Ihr Leben sei unausgefiillt? O O
4.  Ist Ihnen oft langweilig? Q O
5. Sind Sie die meiste Zeit guter Laune? O O
6. Haben Sie Angst, dass Ihnen etwas Schlimmes zusto3en wird? O O
7. Fiihlen Sie sich die meiste Zeit gliicklich? O O
8. Fiihlen Sie sich oft hilflos? O | O
9.  Bleiben Sie lieber zu Hause, anstatt auszugehen und Neues zu Q O

erleben?
10. quuben Sie, mehr Probleme mit dem Gedichtnis zu haben als die O O

meisten Anderen?
11. Finden Sie es ist schon, jetzt zu leben? O O
12.  Kommen Sie sich in Threm jetzigen Zustand ziemlich wertlos vor? Q O
13. Fihlen Sie sich voller Energie? O O
14. Finden Sie, dass Ihre Situation hoffnungslos ist? O O
15. Glauben Sie, dass es den meisten Leuten besser geht als Thnen? Q O




Zufriedenheit

Die folgenden Fragen beziehen sich darauf, wie Sie selbst Ihr Leben wahrnehmen. Uberlegen
Sie bitte, wie Sie sich in der vergangenen Woche gefiihlt haben.

1. Wie wiirden Sie Ihre Lebensqualitit
beschreiben?

sehr schlecht

schlecht

weder gut noch schlecht

gut

Ol000O

sehr gut

2. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrem
Gesundheitszustand?

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden

zufrieden

Ol0000

sehr zufrieden

3. Haben Sie genug Energie fiir das alltigliche
Leben?

gar nicht

kaum

mehr oder weniger

durchaus

Ol000O

vollig

4. Wie zufrieden sind Sie mit Threr Leistung bei
Alltagsverrichtungen?

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden

zufrieden

OO0 0O

sehr zufrieden




5. Wie zufrieden sind Sie mit sich selbst?

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden

zufrieden

Ol000O

sehr zufrieden

6. Wie zufrieden sind Sie mit Ihren personlichen
Beziehungen?

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden

zufrieden

OlO000O

sehr zufrieden

7. Haben Sie genug Geld zum Leben?

gar nicht

kaum

mehr oder weniger

durchaus

Ol000O

vollig

8. Wie zufrieden sind Sie mit Ihren
Wohnverhéltnissen?

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden

zufrieden

Ol000O

sehr zufrieden




Lebensqualitit

Anleitung zur Durchfiihrung der Befragung
(Verwenden Sie fiir die folgenden Probefragen Antwortskala 1)

Ich werde Thnen nun ein paar Fragen dazu stellen, wie es Thnen in der letzten Zeit ging.
Ich bitte Sie, die Fragen mit Hilfe dieser vorgegebenen Antwortskala zu beantworten.

(Geben Sie dem Patienten Skala 1 in die Hand)

Zuerst mochte ich Thnen ein paar Ubungsfragen stellen, um Thnen zu zeigen, wie man mit
diesen Antwortskalen umgeht.

Bei der ersten Skala geht es darum, inwieweit man sich iiber bestimmte Dinge freuen kann.
Die Skala hat die Antwortmoglichkeiten

»gar nicht - wenig - einigermafBien - ziemlich - sehr*

(Zeigen Sie auf die jeweilige auf die jeweilige Antwortmoglichkeit, wihrend Sie diese
vorlesen. Wenn notig, wiederholen Sie die Antwortmoglichkeiten nach jeder Frage.
Sagen Sie zum Beispiel bei Probefrage 1:

Welche dieser Moglichkeiten wihlt jemand, wenn ihm der Film gar nicht gefallen hat, wenn
ihm der Film wenig gefallen hat, wenn ihm der Film einigermafen gefallen hat, wenn ihm der
Film ziemlich gefallen hat oder wenn ihm der Film sehr gefallen hat? )

Probebefragung

Probefrage 1:
Stellen Sie sich vor, jemand hat einen Film gesehen, der ihm gar nicht gefallen hat.

Welche Antwort muss er wihlen, um zu beschreiben, wie ihm dieser Film gefallen hat?

Die Antwort des Patienten ist richtig O falsch Q

Probefrage 2:
Stellen Sie sich vor, jemand hat einen Film gesehen, der ihm sehr gefallen hat. Welche

Antwort muss er wihlen, um zu beschreiben, wie ihm dieser Film gefallen hat?

Die Antwort des Patienten ist richtig O falsch O

Probefrage 3:
Wenn Thnen ein Film wirklich gefallen hat, welche Antwort wiirden Sie wihlen, um zu

beschreiben, wie er IThnen gefallen hat?
(Sowohl Moglichkeit 4 als auch Moglichkeit 5 sind richtig)

Die Antwort des Patienten ist richtig O falsch Q



Beginn der eigentlichen Befragung
Nun stelle ich Thnen ein paar Fragen, die Sie selbst betreffen.

Skala 1
(Legen Sie dem Patienten die Skala I vor, bevor Sie ihm die Fragen 1 bis 5 stellen)

Haben Sie noch irgendwelche Fragen, wie man mit dieser Skala umgeht?

(Kldren Sie eventuelle Unklarheiten, bevor Sie mit Frage 1 beginnen. Stellen Sie dann die
erste Frage und zeigen Sie auf die jeweilige Antwortmoglichkeit, wihrend Sie diese vorlesen.
Falls notig, wiederholen Sie diese Antwortmoglichkeiten nach jeder Frage.)

=
Q

S w f 3
Wie sehr haben Sie sich in der letzten Zeit dariiber gefreut, ... ; '% %D é %

o ® B8 R 2
1. ... Musik zu horen? O Q O Q O
2. ... den Gerduschen in der Natur zu lauschen (Vogel, Wind, Regen)? O O O O O
3. ... Vogel oder andere Tiere zu beobachten? O O O O O
4. ... farbenfrohe Dinge anzuschauen? O O O O O
5. ... das Wetter, den Himmel oder die Wolken zu betrachten? O O O O O
Skala 2

(Legen Sie dem Patienten die Skala 2 vor, bevor Sie ihm die Fragen 6 bis 29 stellen)

Ich frage Sie nun, wie oft Sie bestimmte Gefiihle haben.

Diese Skala hat die Antwortmoglichkeiten

,hie - selten - manchmal - oft - sehr oft*

(Zeigen Sie auf die jeweilige Antwortmoglichkeit, wihrend Sie diese vorlesen.)

Haben Sie noch irgendwelche Fragen, wie man mit dieser Skala umgeht?
(Kldren Sie eventuelle Unklarheiten, bevor Sie mit der Befragung fortfahren.)

Wie oft fithlten Sie sich in der letzten Zeit ...

6. ... nitzlich?
7. ... verlegen?
8. ... liebenswert?

O OO nie

O O QO selten
O OO manchmal
OO QO ot
OO QO setroft




Wie oft fuhlten Sie sich in der letzten Zeit ...

0.

... selbstsicher?

10.

... zufrieden mit sich selbst?

11

. ... beliebt?

12.

Wie oft hatten Sie in der letzten Zeit das Gefiihl, etwas geleistet zu
haben?

29

g .

O0O000O

O0O000O

O0O0000O

OO0

13. Wie oft hat Sie in der letzten Zeit etwas zum Lachen gebracht? OO 000
14. Wie oft hatten Sie in der letzten Zeit Angst? OO0O00O
15. Wie oft waren Sie in der letzten Zeit gliicklich? OO0 00O
16. ... einsam? OO0OO00OO
17. ... frustriert? OO0O00O00O
8. ... frohlich? OOO000O
19. ... wiitend? OOO00O00
20. ... um etwas besorgt? OO0
21. ... zufrieden? OO0 0OO
22. ... niedergeschlagen? OJ0)0I0)0),
23. ... zuversichtlich? OO00OO
24. ... nervos? OO0O0O00O
25. ... traurig? QOO0
26. ... gereizt? OO0
27. ... ingstlich? OO0O0O000
28. Wie oft scherzen oder lachen Sie mit anderen Menschen? OO0 0O
OO0

. Wie oft fiihlen Sie sich in der Lage, selbstindig Entscheidungen zu

treffen?




Zusatzfrage zur Gesamteinschitzung (wahlweise)

Skala 3
(Legen Sie dem Patienten Skala3 vor, bevor Sie die Zusatzfrage stellen)

Bei dieser Frage geht es darum, wie Sie selbst Thre Lebensqualitit insgesamt einschitzen.
Diese Skala hat die Antwortmdglichkeiten
»schlecht - ausreichend - befriedigend - gut - sehr gut*

O befriedigend

O schlecht
Q ausreichend
Q gut

30. Wie beurteilen Sie Thre Lebensqualitit insgesamt?

Q sehr gut

Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit.



Fragebogen zur Erfassung der

Lebensqualitit von Patienten mit Gedichtnisstorungen

und ihren Angehorigen

Datum Kennung: DQ

Fragen zur Person mit Gedéichtnisstorungen

Wir mochten festhalten, wie es Threm Angehorigen in den letzten zwei Wochen gegangen
ist. Dazu finden Sie die folgenden 30 Aussagen, die Sie bitte anhand Threr Beobachtungen

einstufen. Lesen Sie jede Fragestellung und beantworten Sie diese, indem Sie den Kreis

ankreuzen, der IThrem Eindruck am ehesten entspricht.

Kann sich ohne fremde Hilfe rasieren/ schminken/ Haare kimmen.

Verfolgt bestimmte Sendungen am Radio oder im Fernsehen.

Sagt, er sei traurig.

Ist unruhig in der Nacht.

Nimmt Anteil an den Vorgingen in seiner Umgebung.

Bemiiht sich um Ordnung in seinem Zimmer.

Kann den Stuhlgang kontrollieren.

Setzt eine Unterhaltung richtig fort, wenn diese unterbrochen wurde.

Kann kleine Besorgungen (Zeitungen, Esswaren) selber machen.

10.

Sagt, er fiihle sich wertlos.

11.

Pflegt ein Hobby.

12.

Wiederholt im Gespridch immer wieder den gleichen Punkt.

13.

Wirkt traurig und weinerlich.

14.

Wirkt sauber und ordentlich..

15.

Lauft davon.

16.

Kann sich an Namen von engen Freunden erinnern.

OOO0O0VOOLOOO0OOOOOO imme

OOOO0O0OLOOLOOOOOOOOQ meisens
OOOOO0OLOLOOOOOOOO o

OOO0O0O0OLOOOOOOOOOO hrundd
OO0 0OOVOOOOOOOO e




17.

Hilft anderen, soweit korperlich dazu imstande.

18.

Verlasst das Haus in ungeeigneter Kleidung.

19.

Kann sich in gewohnter Umgebung orientieren.

20.

Ist reizbar und zénkisch, wenn man ihn etwas fragt.

21.

Nimmt Kontakt mit Personen in der Umgebung auf.

22.

Erinnert sich, wo Kleider und andere Dinge liegen.

23.

Ist aggressiv (in Worten und Taten).

24.

Kann die Blasenfunktion (Urin) kontrollieren.

25.

Erscheint gutgelaunt.

26.

Hilt den Kontakt mit Freunden oder Angehorigen aufrecht.

27.

Verwechselt Personen.

28.

Freut sich auf gewisse Ereignisse (Besuche, Anlisse).

29.

Wirkt im Kontakt mit Angehorigen oder Freunden freundlich und
positiv.

30.

Ist eigensinnig: Hilt sich nicht an Anweisungen oder Regeln.

O O000OO0O0OOOOOOO mm

O 000000 OOOOOOOQ misens
O O000OOOOOOOOOO o

O O000OOOOOOOOOO, hirmdd
O OO0O0OOOOOOOOOO




II.

In den folgenden Fragen geht es um Thre Beurteilung des Gesundheitszustandes Thres
Angehorigen. Die Fragen ermoglichen es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie sich Thr
Angehoriger fiihlt und wie er im Alltag zurechtkommt.

1. Wie wiirden Sie den Gesundheitszustand Thres Angehorigen im
Allgemeinen beschreiben?

(O sehr gut
O au

O weniger gut
O schlecht

O ausgezeichnet

-

=

2

=

&
=2 23S X
5 S<c 5
Im folgenden sind einige Titigkeiten beschrieben, die IThr Angehdoriger vielleicht an » £ o £ g i=
. . o . s Q Q Q
einem normalen Tag ausiibt. Ist Ihr Angehdriger durch seinen derzeitigen S22 3" 2

. . . ee " . . X3 b7 1
Gesundheitszustand bei diesen Titigkeiten eingeschréankt? w o o .QS) 0
-SRI <R o p—;
—_ O .= 0 & O

2. mittelschwere Tétigkeiten, (z.B. einen Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln)

3. mehrer Treppenabsitze steigen

OO0
OO
OO

Hatte Ihr Angehoriger in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seiner korperlichen
Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen Tétigkeiten im Beruf
bzw. zu Hause?

4. Er hat weniger geschafft als er wollte.

5. Er konnte nur bestimmte Dinge tun.

OO i
(O () nein

Hatte Ihr Angehoriger in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Tiatigkeiten im Beruf
bzw. zu Hause (z.B. weil er sich niedergeschlagen oder dngstlich fiihlte)?

6. Er hat weniger geschafft als er wollte.

O QO &
() () nein

7. Er konnte nicht so sorgfiltig wie iiblich arbeiten.

8. Inwieweit war Ihr Angehoriger bedingt durch Schmerzen in den
vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung seiner Alltagstitigkeiten zu
Hause und im Beruf behindert?

tiberhaupt nicht

etwas
ziemlich
sehr



In diesen Fragen geht es darum, wie sich Thr Angehoriger fiihlt und
wie es ihm in den vergangenen 4 Wochen gegangen ist.

Wie oft war Thr Angehériger in den vergangenen 4 Wochen ...

9. ... ruhig und gelassen?

10. ... voller Energie?

00O mme
O O O meistens
(O O O diemlichoft
(O O O manchmal
O O O selten
OO QO i

11. ... entmutigt und traurig?

12. Wie oft haben die korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in
den vergangenen 4 Wochen die Kontakte Thres Angehdrigen zu
anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandten usw.)
beeintriachtigt?

Q immer
O meistens
Q manchmal
O selten
O nie

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

nie

13. Wie oft hatte Ihr Angehoriger in der vergangenen Woche
Schwierigkeiten beim Nachdenken und Problemldsen, z.B. Pline O O O Q O O
zu machen, Entscheidungen zu treffen, neue Dinge zu lernen?

14. Wie oft hatte Ihr Angehoriger in der vergangenen Woche
Schwierigkeiten bei Téatigkeiten, die Konzentration und Denken O O O Q O O

erfordern?

15. Wie oft war Ihr Angehoriger in der vergangenen Woche
durcheinander und hat mit mehreren Dingen gleichzeitig O O O O O O
angefangen?

16. Wie oft hatte Ihr Angehoriger in der vergangenen Woche etwas
vergessen, z.B. Verabredungen, was gerade passiert ist oder wo Q Q O Q O O
er etwas hingelegt hat?

17. Wie oft hatte Ihr Angehoriger in der vergangenen Woche
Probleme, iiber ldngere Zeit hinweg aufmerksam zu sein? O O O O O O

18. Wie oft hat Ihr Angehdriger in der vergangenen Woche langsam
auf Dinge reagiert, die gesagt oder getan wurden? O O O O O O




II1.

Wie sehr hat sich Thr Angehoriger in der letzten Zeit dariiber gefreut, ...

Anhand der folgenden Fragen mochten wir Sie bitten, zu beurteilen, wie es IThrem
Angehorigen in der letzten Zeit aus Threr Sicht ging.

Bitte beantworten Sie alle Fragen — falls es Thnen einmal schwer fallen sollte, sich fiir eine
Antwort zu entscheiden, dann kreuzen Sie bitte die Antwort an, die am ehesten zutrifft.

= <
5 & g 3
1. ... Musik zu horen? O O O O
2. ... den Gerduschen in der Natur zu lauschen (Vogel, Wind, Regen)? O O O O
3. ... Vogel oder andere Tiere zu beobachten? Q O O Q
4. ... farbenfrohe Dinge anzuschauen? Q O O Q
5. ... das Wetter, den Himmel oder die Wolken zu betrachten? O O O Q

Q O O O O einigermallen

Wie oft fiihlte sich Thr Angehoriger in der letzten Zeit ...

E }

5§ °

6. ... niitzlich? OO0O00OO
7. ... verlegen? OO0
8. ...liebenswert? OO0OO0O0OO
9. ...selbstsicher? OO0COO0O
10. ... zuftieden mit sich selbst? OO0OO000O
11. ... beliebt? OO00OO
12. ;iizgthjfi ;11;2 Igngehorlger in der letzten Zeit das Gefiihl, etwas olelelole
13. ;Ler ;)Cf; gat Thren Angehdriger in der letzten Zeit etwas zum Lachen 00000
14. Wie oft hatte Thr Angehoriger in der letzten Zeit Angst? OO0 0OO




Wie oft fiihlte sich Ihr Angehoriger in der letzten Zeit ...

15. ... gliicklich?

16. ... einsam?

17. ... frustriert?

18. ... frohlich?

19. ... witend?

20. ... um etwas besorgt?
21. ... zufrieden?

22. ... niedergeschlagen?
23. ... zuversichtlich?
24. ... nervos?

25. ... traurig?

26. ... gereizt?

27. ... dngstlich?

28. Wie oft scherzt oder lacht IThr Angehoriger mit anderen Menschen?

29. Wie oft fiihlt sich Ihr Angehériger in der Lage, selbstindig
Entscheidungen zu treffen?

30. Wie beurteilen Sie die Lebensqualitit Thres Angehorigen insgesamt?

O OO0 0O0O00OOOOOOWO e

O OO0O00O0O0O0O0O0O00OOQ e
O OO0 O0O0OO0OOO0OOQ mnchma
OMCICIC)CCICIOIC/ICICICICICIO

O OO00000O00OOOOOOQ sero

(O schlecht
() ausreichend
(O) befriedigend
(D qut

(©) sehr gut



IV. Die folgenden Fragen beziehen sich darauf, wie Sie das Leben Thres Angehorigen
wahrnehmen. Versuchen Sie bitte einzuschitzen, wie sich Thr Angehoriger in der letzten

Woche gefiihlt hat.

1. Wie wiirden Sie die Lebensqualitit Thres
Angehorigen beschreiben?

2. Wie zufrieden ist Thr Angehoriger mit seinem
Gesundheitszustand?

3. Hat Ihr Angehoriger genug Energie fiir das
alltdgliche Leben?

4. Wie zufrieden ist Ihr Angehoriger mit seiner
Leistung bei Alltagsverrichtungen?

OO0000 00000 00000

OO0O00OO0O

sehr schlecht

schlecht

weder gut noch schlecht
gut

sehr gut

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden
zufrieden

sehr zufrieden

gar nicht

kaum

mehr oder weniger
durchaus

vollig

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden
zufrieden

sehr zufrieden



5. Wie zufrieden ist Thr Angehoriger mit sich
selbst?

6. Wie zufrieden ist Ihr Angehoriger mit seinen
personlichen Beziehungen?

7. Hat Ihr Angehoriger genug Geld zum Leben?

8. Wie zufrieden ist Ihr Angehdoriger mit seinen
Wohnverhiltnissen?

0000 00000 00000
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sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden
zufrieden

sehr zufrieden

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden
zufrieden

sehr zufrieden

gar nicht

kaum

mehr oder weniger
durchaus

vollig

sehr unzufrieden

unzufrieden

weder zufrieden noch unzufrieden
zufrieden

sehr zufrieden



V.

In den folgenden Fragen geht es um das Gedichtnis und das Denkvermogen Ihres

Angehorigen.
Bitte machen Sie in dem zutreffenden Kreis ein Kreuz.

Wie schwer ist es Ihrem Angehorigen in der letzten Woche gefallen, ...

1. ... sich an etwas zu erinnern, was man ihm gerade gesagt hat?
2. ... sich an Dinge zu erinnern, die am Vortag passiert sind?
3. ... sich daran zu erinnern, bestimmte Dinge zu tun (z.B. vereinbarte

Termine wahrzunehmen oder Medikamente einzunehmen)?

4. ... sich an den aktuellen Wochentag zu erinnern?
5. ... sich zu konzentrieren?

6. ... schnell zu iiberlegen?

7. ... alltidgliche Probleme zu 16sen?

O O O O O O O aullerordentlich schwer

O O O O O O O ziemlich schwer
OOOO OO O sehrschwer

O Q O O Q Q Q gar nicht schwer
O O O Q O O O etwas schwer




In den folgenden Fragen geht es um die Fahigkeit Ihres Angehorigen, sich anderen Menschen
mitzuteilen und um die Fihigkeit, Gelesenes oder bei einem Gesprich Gehortes zu verstehen.
Bitte machen Sie in dem zutreffenden Kreis ein Kreuz.

Wie schwer ist es Threm Angehorigen in der letzten Woche gefallen, ...
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8. . den Namen eines Menschen zu nennen, der vor ihm stand? O O O O
9. . zu verstehen, was ithm wihrend einer Unterhaltung gesagt

ou vers OO0OO0O

10. ... auf Fragen zu antworten? O O O O
11. ... Gegenstinde richtig zu benennen? O O O O
12. ... sich an einem Gesprich mit mehreren Leuten zu beteiligen? O O O O
13. ... ein Telefongesprich zu fithren? O O O O
14. ... einen anderen Menschen anzurufen, einschlielich die richtige Q O Q O

Telefonnummer zu finden und diese zu wihlen?

O Q Q O O Q O auBerordentlich schwer

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit !



Fragebogen zur Erfassung der

Lebensqualitit von Patienten mit Gedichtnisstorungen

und ihren Angehorigen

Datum Kennung: DQ

Basisinformationen

Verhailtnis zum Patienten

Zeitaufwand der versorgenden Person

1. Wie viel Zeit (Std. pro Tag) haben Sie im letzten Monat durchschnittlich
darauf verwendet, Ihrem Angehorigen bei Téatigkeiten wie Toilettengang,
Essen, Ankleiden, Korperpflege, Gehen oder Baden zu helfen? Bitte
geben Sie die Stunden pro Tag an.

2. An wie vielen Tagen im letzten Monat haben Sie Thren Angehorigen mit
solchen Hilfestellungen versorgt? Bitte geben Sie die Anzahl der Tage
an.

3. Wie viel Zeit (Std. pro Tag) haben Sie im letzten Monat durchschnittlich
darauf verwendet, lhrem Angehorigen bei Téatigkeiten wie Einkaufen,
Zubereiten von Mahlzeiten, Haushaltsfithrung, Wésche, Benutzen von
Verkehrsmitteln, Einnahme von Medikamenten und Erledigung von
Geldangelegenheiten zu helfen?

4. An wie vielen Tagen im Monat haben Sie Ihren Angehorigen mit solchen
Hilfestellungen versorgt?

Berufstiitigkeit der versorgenden Person

berufliche Situation 1. berentet

2. berufstitig

3. Hausfrau/ Hausmann

4. arbeitslos

0000

falls berufstitig, beantworten Sie bitte folgende Frage:
Wie viele Stunden pro Woche sind Sie beruflich titig?




Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten durch die versorgende Person

Werden Sie momentan durch einen Arzt,

Krankengymnasten, Psychologen oder durch einen
Spezialisten eines anderen Heilberufs behandelt?

falls ja, geben Sie bitte den Grund/ die Griinde fiir

die Behandlung an.

Nehmen Sie gegenwirtig Medikamente ein (auf Rezept

oder rezeptfrei)?

O

nein

ja O
nein O
ja O

falls ja, geben Sie bitte nach Moglichkeit den Namen des Medikaments/ der Medikamente

und die Dauer der Einnahme an.

Name des Medikaments

seit wann




Fragen zur eigenen Person

A. Inden folgenden Fragen geht es um Ihre Beurteilung Thres Gesundheitszustandes.
Die Fragen ermoglichen es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fiihlen und wie
Sie im Alltag zurechtkommen.

1. Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allgemeinen
beschreiben?

(O sehr gut
O gu

O weniger gut
Q schlecht

Q ausgezeichnet
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2. mittelschwere Tétigkeiten, (z.B. einen Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln)

OO
OO
OO

3. mehrer Treppenabsitze steigen

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund Ihrer korperlichen Gesundheit
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen Tétigkeiten im Beruf bzw. zu
Hause?

4. Ich habe weniger geschafft als ich wollte.

5. Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.

OO
(O () nein

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Téatigkeiten im Beruf bzw. zu
Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder dngstlich fiihlten)?

6. Ich habe weniger geschafft als ich wollte.

O QO i
(O () nein

7. Ich konnte nicht so sorgfiltig wie iiblich arbeiten.

8. Inwieweit waren Sie bedingt durch Schmerzen in den vergangenen 4
Wochen bei der Ausiibung Ihrer Alltagstitigkeiten zu Hause und im
Beruf behindert?

iberhaupt
nicht
etwas

O

O

O miBig
() ziemlich
() sehr



In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiithlen und wie es Ihnen
in den vergangenen 4 Wochen gegangen ist.

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ...

9. ... ruhig und gelassen?

10. ... voller Energie?

11. ... entmutigt und traurig?

00O mme
O O O meistens
(O O O zenlich oft
(O O O manchmal
O O O selten
OO QO i

12. Wie oft haben Ihre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme
in den vergangenen 4 Wochen Thre Kontakte zu anderen Menschen
(Besuche bei Freunden, Verwandten usw.) beeintrachtigt?

O immer
O meistens
O manchmal
O selten

O nie

ziemlich oft
manchmal

immer
meistens
selten

13. Wie oft hatten Sie in der vergangenen Woche Schwierigkeiten
beim Nachdenken und Problemlosen, z.B. Plidne zu machen,
Entscheidungen zu treffen, neue Dinge zu lernen?

O
O
O
O
O
O

14. Wie oft hatten Sie in der vergangenen Woche Schwierigkeiten
bei Titigkeiten, die Konzentration und Denken erfordern? Q Q O Q O Q

15. Wie oft waren Sie in der vergangenen Woche durcheinander und
haben mit mehreren Dingen gleichzeitig angefangen? Q Q O Q O Q

16. Wie oft haben Sie in der vergangenen Woche etwas vergessen,
z.B. Verabredungen, was gerade passiert ist oder wo Sie etwas Q O O O O O
hingelegt haben?

17. Wie oft hatten Sie in der vergangenen Woche Probleme, tiber
langere Zeit hinweg aufmerksam zu sein? Q O O O O Q

18. Wie oft haben Sie in der vergangenen Woche langsam auf Dinge
reagiert, die gesagt oder getan wurden? Q O O O O Q




Dieser Teil des Fragebogens enthilt 21 Gruppen von Aussagen.

Bitte lesen Sie jede Gruppe sorgfiltig durch. Suchen Sie dann die eine Aussage in jeder
Gruppe heraus, die am besten beschreibt, wie Sie sich in dieser Woche einschlie3lich
heute gefiihlt haben und kreuzen Sie diese Aussage an. Falls mehrere Aussagen in einer
Gruppe gleichermalen zutreffen, konnen Sie auch mehrere Ziffern markieren.

Lesen Sie auf jeden Fall alle Aussagen in jeder Gruppe, bevor Sie Ihre Wahl treffen.

Ich bin nicht traurig.

Ich bin traurig.

Ich bin die ganze Zeit traurig und komme nicht davon los.

Ich bin so traurig oder ungliicklich, dass ich es kaum noch ertrage.

Ich sehe nicht besonders mutlos in die Zukunft.

Ich sehe mutlos in die Zukunft.

Ich habe nichts, worauf ich mich freuen kann.

Ich habe das Gefiihl, dass die Zukunft hoffnungslos ist, und dass die Situation
nicht besser werden kann.

Ich fiihle mich nicht als Versager.

Ich habe das Gefiihl, 6fter versagt zu haben als der Durchschnitt.

Wenn ich auf mein Leben zuriickblicke, sehe ich blof eine Menge Fehlschlige.

Ich habe das Gefiihl, als Mensch ein volliger Versager zu sein.

Ich kann die Dinge genauso genieBen wie friiher.

Ich kann die Dinge nicht mehr so genieflen wie friiher.

Ich kann aus nichts mehr eine echte Befriedigung ziehen.

Ich bin mit allem unzufrieden oder gelangweilt.

Ich habe keine Schuldgefiihle.

Ich habe héufig Schuldgefiihle.

Ich habe fast immer Schuldgefiihle.

OO0 0000 V00O | VOOL VOO

Ich habe immer Schuldgefiihle.




10.

11.

Ich habe nicht das Gefiihl, gestraft zu sein.

Ich habe das Gefiihl, vielleicht bestraft zu werden.

Ich erwarte, bestraft zu werden.

Ich habe das Gefiihl, bestraft zu sein.

Ich bin nicht von mir enttduscht.

Ich bin von mir enttduscht.

Ich finde mich fiirchterlich.

Ich hasse mich.

Ich habe nicht das Gefiihl, schlechter zu sein als alle anderen.

Ich kritisiere mich wegen meiner Fehler und Schwichen.

Ich mache mir die ganze Zeit Vorwiirfe wegen meiner Mingel.

Ich gebe mir fiir alles die Schuld, was schief geht.

Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun.

Ich denke manchmal an Selbstmord, aber ich wiirde es nicht tun.

Ich mochte mich am liebsten umbringen.

Ich wiirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit hiitte.

Ich weine nicht ofter als frither.

Ich weine jetzt mehr als friiher.

Ich weine jetzt die ganze Zeit.

Friither konnte ich weinen, aber jetzt kann ich es nicht mehr, obwohl ich es

mochte.

Ich bin nicht reizbarer als sonst.

Ich bin jetzt leichter verdrgert oder gereizt als friiher.

Ich fithle mich dauernd gereizt.

Die Dinge, die mich frither gedrgert haben, berithren mich nicht mehr.

OO0 OO0 VOO VOO VOO0 VOOO




12.

13.

14.

15.

16.

17.

Ich habe nicht das Interesse an Menschen verloren.

Ich interessiere mich jetzt weniger fiir Menschen als friiher.

Ich habe mein Interesse an anderen Menschen zum grof3ten Teil verloren.

Ich habe mein ganzes Interesse an anderen Menschen verloren.

Ich bin so entschlussfreudig wie immer.

Ich schiebe Entscheidungen jetzt 6fter auf als friiher.

Es féllt mir jetzt schwerer als frither, Entscheidungen zu treffen.

Ich kann iiberhaupt keine Entscheidungen mehr treffen.

Ich habe nicht das Gefiihl, schlechter auszusehen als friither.

Ich mache mir Sorgen, dass ich alt oder unattraktiv aussehe.

Ich habe das Gefiihl, dass Verdnderungen in meinem Aussehen eintreten, die
mich hisslich machen.

Ich finde mich hisslich.

Ich kann so gut arbeiten wie friiher.

Ich muss mir einen Ruck geben, bevor ich eine Tétigkeit in Angriff nehme.

Ich muss mich zu jeder Titigkeit zwingen.

Ich bin unfihig zu arbeiten.

Ich schlafe so gut wie sonst.

Ich schlafe nicht mehr so gut wie friiher.

Ich wache 1 bis 2 Stunden friiher auf als sonst, und es fallt mir schwer, wieder

einzuschlafen.

Ich wache mehrere Stunden frither auf als sonst und kann nicht mehr
einschlafen.

Ich ermiide nicht stiarker als sonst.

Ich ermiide schneller als friiher.

Fast alles ermiidet mich.

Ich bin zu miide, um etwas zu tun.

OO0 O 000 VOO O OO VOO VOOO




18.

19.

20.

21.

Mein Appetit ist nicht schlechter als sonst.

Mein Appetit ist nicht mehr so gut wie friiher.

Mein Appetit hat sehr stark nachgelassen.

Ich habe iiberhaupt keinen Appetit mehr.

Ich habe in letzter Zeit kaum abgenommen.

Ich habe in letzter Zeit mehr als 2 Kilo abgenommen.

Ich habe in letzter Zeit mehr als 5 Kilo abgenommen.

Ich habe in letzter Zeit mehr als 8 Kilo abgenommen.

Ich esse absichtlich weniger, um abzunehmen: A

NEIN

Ich mach mir keine groBBeren Sorgen um meine Gesundheit als sonst.

Ich mache mir Sorgen iiber korperliche Probleme wie Schmerzen,
Magenbeschwerden oder Verstopfung.

Ich mache mir so grofle Sorgen iiber gesundheitliche Probleme, dass es mir
schwer fallt, an etwas anderes zu denken.

Ich mache mir so grofle Sorgen iiber gesundheitliche Probleme, dass ich an
nichts anderes mehr denken kann.

Ich habe in letzter Zeit keine Veridnderung meines Interesses an Sex bemerkt.

Ich interessiere mich weniger fiir Sex als friiher.

Ich interessiere mich jetzt viel weniger fiir Sex.

Ich habe das Interesse an Sex vollig verloren.

OO0 O 0O OO 00V VOOO




Zu den nachfolgenden Aussagen bitten wir Sie um Angaben, die im Zusammenhang mit
Ihrer gegenwirtigen Situation stehen. In den Aussagen wird nicht zwischen Betreuung

und Pflege unterschieden. Mit dem Wort ,,Pflege ist beides gemeint.

Kreuzen Sie zu jeder Aussage den Kreis an, der fiir Sie am ehesten zutrifft.

Beantworten Sie bitte jede Frage!
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1. Ich fiihle mich morgens ausgeschlafen. O Q O Q
2. Durch die Pflege hat die Zufriedenheit mit meinem Leben gelitten. O Q O Q
3. Ich fiihle mich oft korperlich erschopft. O O O O
4. Ich habe hin und wieder den Wunsch, aus meiner Situation
,,auszubrechen®. O O O O
5. Ich vermisse es, iiber die Pflege mit anderen sprechen zu konnen. O Q O Q
6. Mir bleibt geniigend Zeit fiir meine eigenen Interessen und
Bediirfnisse. O O O O
7. Ich fiihle mich vom Pflegebediirftigen manchmal ausgenutzt. O Q O Q
8. Ich kann auBerhalb der Pflegesituation abschalten. . O Q O Q
9. Es fillt mir leicht, dem Pflegebediirftigen bei den notwendigen O Q O Q
Dingen zu helfen (z. B. beim Waschen und Essen).
10. Ich empfinde mich manchmal nicht mehr richtig als ,,ich selbst*. O O O O
11. Die von mir geleistete Pflege wird von anderen entsprechend
anerkannt. O O O O
12. Mein Lebensstandard hat sich durch die Pflege verringert. O O O O
13. Ich habe das Gefiihl, dass mir die Pflege aufgedriangt wurde. O O O O
14. Die Wiinsche des Pflegebediirftigen sind meiner Meinung nach O O O O

angemessen.




15.

Ich habe das Gefiihl, die Pflege ,,im Griff* zu haben.

16.

Durch die Pflege wird meine Gesundheit angegriffen.

17.

Ich kann mich noch nach Herzen freuen.

18.

Wegen der Pflege musste ich Pline fiir meine Zukunft aufgeben.

OOOO simmt genau

O O ) O) stimmt uberwiegend
() (OO () stimmt ein wenig
O O O ) stimmt nicht

19.

Es macht mir nichts aus, wenn AuBlenstehende die Situation des
Pflegebediirftigen mitbekommen.

20.

Die Pflege kostet viel von meiner eigenen Kraft.

21.

Ich fiithle mich ,,hin und her gerissen* zwischen den Anforderungen
meiner Umgebung (z. B. Familie) und den Anforderungen durch die
Pflege.

22.

Ich empfinde den Kontakt zu dem Pflegebediirftigen als gut.

23.

Wegen der Pflege gibt es Probleme mit anderen
Familienangehorigen.

24.

Ich habe das Gefiihl, ich sollte mal wieder ausspannen.

25.

Ich sorge mich aufgrund der Pflege um meine Zukuntft.

26.

Wegen der Pflege leidet meine Beziehung zu Familienangehorigen,
Verwandten, Freunden und Bekannten.

27.

Das Schicksal des Pflegebediirftigen macht mich traurig.

28.

Neben der Pflege kann ich meine sonstigen Aufgaben des tidglichen
Lebens meinen Vorstellungen entsprechend erledigen.




Nachstehend folgen nun einige Aussagen von Betroffenen iiber das Leben
mit einem kranken Angehorigen.

Bitte kreuzen Sie fiir jede Aussage an, in wieweit diese zum momentanen
Zeitpunkt auf Thre Familie zutrifft.
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1. Die Krankheit verursacht der Familie finanzielle Probleme. O O O O
2. Durch Termine im Krankenhaus geht Arbeitszeit verloren. O Q O Q
3. Ich muss meine Arbeitszeit verkiirzen, weil ich mich um meinen kranken
Angehorigen kiimmern muss. O O O O
4. Um die medizinischen Kosten decken zu konnen, ist zusétzliches
Einkommen notig. O Q O Q
5. Ich habe wegen der Krankheit meines Angehorigen aufgehort zu arbeiten. O O O O
6. Aufgrund der Krankheit meines Angehorigen konnen wir keine weiten
Reisen unternehmen. O Q O Q
7. Die Leute in der Nachbarschaft behandeln uns anders wegen der Krankheit
meines Angehorigen. O O O O
8.  Wegen der Krankheit meines Angehorigen habe ich wenig Lust
auszugehen. O O O O
9. Es st schwer, eine zuverlédssige Person zu finden, die auf meinen kranken
Angehorigen aufpasst. O O O O
10. Manchmal muss ich meine Absicht auszugehen wegen der Krankheit O O O O
meines Angehorigen in letzter Minute d@ndern.
11. Wegen der Krankheit meines Angehorigen sehe ich meine Familie und
meine Freunde seltener. Q O Q O
12. Wir stehen uns wegen der gemeinsamen Erfahrung als Familie néher. O O O O
13. Manchmal frage ich mich, ob ich meinen kranken Angehorigen ,anders’ als Q O Q O
einen gesunden Angehorigen behandeln soll.
14. Meine Verwandten sind sehr verstindnisvoll und haben mir immer sehr
Meine Vs OO00
15. Meine anderen Angehorigen (z.B. Kinder) und ich besprechen die O O O O
Probleme meines kranken Angehorigen gemeinsam.
16. Ich versuche meinen Angehdorigen so zu behandeln, als wére er gesund. O O O O
17. Die Pflege meines kranken Angehorigen nimmt so viel Zeit in Anspruch, O O O O

dass ich kaum noch Zeit fiir die anderen Familienmitglieder habe.




Nachstehend folgen nun einige Aussagen von Betroffenen iiber das Leben
mit einem kranken Angehorigen.

Bitte kreuzen Sie fiir jede Aussage an, in wieweit diese zum momentanen
Zeitpunkt auf Thre Familie zutrifft.

trifft weitgehend nicht
trifft iberhaupt nicht zu

trifft weitgehend zu

trifft ganz zu

=]
N

18. Die Verwandten mischen sich ein und glauben, besser zu wissen, was fiir O O O
meinen kranken Angehorigen gut ist.

19. Unsere Familie muss aufgrund der Krankheit meines Angehorigen auf
einige Dinge verzichten. Q O Q O

20. Aufgrund der Krankheit meines Angehorigen bin ich stiandig iibermiidet
und angespannt. O O O O

21. Ich lebe von einem Tag auf den anderen und plane nicht fiir die Zukunft. O O O O

22. Niemand versteht, mit welcher ungeheuren Belastung ich fertig werden O O O O

muss.
23. Die Fahrten ins Krankenhaus bedeuten eine Belastung fiir mich. O O O O
24. Dadurch, dass ich lernen muss mit der Krankheit meines Angehorigen O O O O

fertig zu werden, komme ich auch mit mir selbst besser zurecht.

25. Ich mach mir Sorgen, was in Zukunft mit meinem Angehorigen sein wird
(wenn ich nicht mehr da bin). O O O O

26. Manchmal habe ich das Gefiihl, unser Leben ist eine Achterbahn: vollig am O O O O
Boden, wenn mein Angehoriger akut erkrankt ist, und obenauf, wenn sein

Gesundheitszustand stabil ist.

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit !



Skala 1

gar nicht wenig einigermalien ziemlich sehr



Skala 2

nie selten manchmal oft sehr oft



Skala 3

schlecht ausreichend befriedigend gut sehr gut



	01-Prequel-neu
	02-Einleitung
	03-Methodik
	04-Ergebnisse
	05-Diskussion
	06-Zusammenfassung
	07-Anhang

