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1 Einleitung

1.1 Demenz

1.1.1 Geschichte und Definition

Etymologisch betrachtet stammt das Wort ,,Demenz” von dem lateinischen Wort ,,dementia“
ab, was so viel bedeutet wie ,das nicht bei Sinnen sein / die Unvernunft“ beziechungsweise
aus der Zusammensetzung von ,de“ (ab, weg) und ,mens”“ (der Verstand), also ,ohne
Verstand“ — eben nicht bei Sinnen (Henderson und Jorm 2000). Die WHO (World Health
Organization) definiert nach ICD 10 (International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems) die Demenz als eine fortschreitende Krankheit des Gehirns, die im
Laufe der Zeit viele hdéhergradige kortikale Funktionen stért. Dazu zéhlen unter anderem Ein-
schrankungen des Gedachtnisses, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernféhig-
keit, Sprach- und Urteilsvermdgen. Auch Veradnderungen der emotionalen Kontrolle, des
Sozialverhaltens und der Motivation kdnnen im Verlauf auftreten, oftmals sogar als erste
Symptome (DIMDI 2018).

1.1.2 Atiologie und Epidemiologie

Die verschiedenen Formen der Demenzen lassen sich zundchst gliedern in primare und se-
kundére Syndrome. Zu ersteren zahlen die Demenzerkrankungen, die durch Krankheiten des
Gehirns verursacht werden, wie die Alzheimer Demenz (AD), die frontotemporale Demenz

(FTD) oder die vaskulare Demenz.

Nach Informationen von Alzheimer’s Disease International und dem World Alzheimer Report
von 2019 lebten in diesem Jahr weltweit Gber 50 Millionen Menschen mit einer Demenzer-
krankung (Alzheimer's Disease International 2019). Diese Zahl wird sich voraussichtlich alle
20 Jahre nahezu verdoppeln, sodass davon auszugehen ist, dass es im Jahr 2030 74.7 Milli-
onen Demenzpatienten geben wird und 131,5 Millionen im Jahr 2050. Daraus ergibt sich eine
geschétzte Inzidenz von Uber 9,9 Millionen neuen Erkrankungsfallen weltweit — umgerechnet
ein neuer Erkrankungsfall alle 3,2 Sekunden (Prince et al. 2015). Dem statistischen Bundesamt
zufolge betrug die geschatzte Zahl der Demenzkranken im Jahr 2018 in Deutschland rund
1,2 Millionen (Riedel-Heller et al. 2001; Statistisches Bundesamt (Destatis) 2020b).

Betrachtet man die Zahlen zur Pravalenz von Demenz nun mit Blick auf das Alter, so féllt auf,
dass es sich hier vor allem um eine im héheren Alter auftretende Erkrankung handelt (Prince
et al. 2015). Sind es in der Altersgruppe der 65- bis 69-Jahrigen noch 10 Neuerkrankungen
pro 1000 Personenjahre, schatzt man fir die Gruppe der Uber 90-Jahrigen mehr als 120

Neuerkrankungen pro 1000 Personenjahre, wobei regionale Unterschiede mdglich sind

1



Einleitung

(Prince et al. 2015). Ein Blick auf die Geschlechterverteilung zeigt, dass Demenz bei Frauen
haufiger auftritt als bei Mannern (Riedel-Heller et al. 2001; Brayne et al. 2006; Lobo et al.
2000). Vor allem in der Altersgruppe von Uber 80-Jahrigen zeigt sich im Geschlechtervergleich
eine deutliche Differenz mit steigender Tendenz. Allerdings ist hierbei zu beachten, dass Méan-
ner in Deutschland fir den Zeitraum 2016/18 eine Lebenserwartung von rund 78 Jahren
hatten — Frauen hingegen mit 83 erwarteten Jahren deutlich darlber lagen (Statistisches
Bundesamt (Destatis) 2020a).

Die unterschiedliche Atiologie der Demenzen betreffend sticht die Alzheimer-Krankheit als
haufigste Demenzform hervor. Es folgen vaskuldre Demenzen, gemischte Demenzformen, die
Lewy-Body-Demenz sowie die frontotemporale Demenz (Henderson und Jorm 2000; Lobo et
al. 2000).

1.1.3 Klinik und Symptome unterschiedlicher Demenzformen

Folgende Leitsymptome stehen bei allen Formen der Demenzerkrankung im Vordergrund:
Abnahme von Gedéachtnis- und Denkvermdgen mit Beeintrachtigung der Aktivitaten des tag-
lichen Lebens. Ebenso sind emotionale und motivationale Stérungen zu beobachten sowie
Auffalligkeiten des Sozialverhaltens (McKhann et al. 2011; LoGiudice und Watson 2014). Im
Hinblick auf die bereits genannten, verschiedenen Formen der Demenz lassen sich in den
Auspragungen der Symptome Unterschiede erkennen (DIMDI 2018). McKhann et al. haben
2011 die klinischen Hauptkriterien flr eine Demenz Ubersichtlich zusammengefasst und ge-
ben einen guten Uberblick iiber das Spektrum der Symptome einer Demenz im Aligemeinen.
»Eine Demenz wird demzufolge diagnostiziert, wenn kognitive oder (neuropsychiatrische)

Verhaltenssymptome auftreten, die:

1. die Fahigkeit zu Arbeiten oder Alltagsaktivitdten durchzuflhren beeinflussen; und
2. eine Verschlechterung vom bisherigen Funktionsniveau darstellen; und

3. nicht durch ein Delir oder eine schwere psychiatrische Stérung zu erklaren sind.
Die kognitive Beeintrachtigung bezieht sich auf mindestens zwei der folgenden Bereiche:

Gedéchtnis
Verstehen und Durchflhren von komplexen Aufgaben sowie Urteilsfahigkeit
Visuell-rdumliche Fahigkeiten

Sprachfunktion

a M D RE

Personlichkeitsveranderungen, Veranderungen im Verhalten.

(vgl. (McKhann et al. 2011)
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Fur die AD typisch ist vor allem ein schleichender Progress der Symptomatik. Allen voran
betroffen sind hier Kognition und amnestische Aspekte. Es bestehen Schwierigkeiten, Neues
zu erlernen und kirzlich Geschehenes zu wiederholen (McKhann et al. 2011). Den verschie-
denen Unterformen der frontotemporalen Demenz gemein ist eine sich Uber einen langeren
Zeitraum entwickelnde Verhaltensstérung als erste Hauptsymptomatik. Im Fokus stehen hier
weniger kognitive Stérungen als Wesensverénderungen, Distanzlosigkeit, Enthemmung,

Antriebsstérungen aber auch Sprachstérungen (DIMDI 2018).

Alle Demenzformen lassen sich auBerdem unterteilen in sogenannte friih beginnende Demen-
zen (young-onset dementia, YOD) mit Krankheitsbeginn im 65. Lebensjahr oder friher und
spéat beginnende Demenzen (late-onset dementia, LOD), bei denen ein Krankheitsbeginn nach
dem 65. Lebensjahr definiert ist. Je nach Atiologie der Demenz zeigen sich hier die Symptome
in unterschiedlichen Auspragungen. Vor allem YOD-Patient*innen prasentieren sich haufig mit
vielen verschiedenen kognitiven, psychiatrischen oder neurologischen Symptomen, was eine
genau Diagnose oftmals erschwert (Mendez 2006). Auch zeigen sich bei vielen YOD-
Patient*innen mehr behandelbare Nebendiagnosen als bei LOD-Patient*innen. Auch ist die
Diagnose einer AD bei YOD-Patient*innen wesentlich seltener als im héheren Erkrankungsal-
ter (McMurtray et al. 2006).

1.1.4 Therapie

Was das Spektrum der primér neurodegenerativen Erkrankungen angeht, ist nach heutigem
Stand der medizinischen Forschung bisher noch keinen Weg gefunden den zeitlichen und
strukturellen Progress von dementiellen Erkrankungen zu stoppen. Zur symptomatischen
Therapie der Alzheimer Demenz werden Acetylcholinesterase-Inhibitoren (AChEIl, zum Bei-
spiel Donepezil, Rivastigmin, Galantamin) und Memantine, ein N-Methyl-D-Aspartat Antago-
nist angewendet (LoGiudice und Watson 2014). Psychische und Verhaltenssymptome werden
haufig psychopharmakologisch zum Beispiel mit Antidepressiva, Antipsychotika, Anxiolytika
und/oder Sedativa behandelt. Das Spektrum der Therapieoptionen bezieht sich bei den De-
menzen also vor allem auf symptomatische, medikamentése sowie nicht-medikamentdse
Therapie. Hierbei ist es wichtig die Patient*innen trotz ihrer vielféltigen Symptome als Men-
schen nicht aus den Augen zu verlieren und auf die verschiedensten Bereiche der Einschran-
kungen einzugehen. Dazu z&hlen etwa: kognitives Training zur méglichen Verbesserung der
Gedachtnisfunktionen (Loewenstein et al. 2004; Zanetti et al. 2001), Tagesstrukturierung, Un-
terstitzung bei Alltagsaktivitdten, Bewegungstherapie (Toulotte et al. 2003) sowie Ergo- oder
Kunsttherapie (Graff et al. 2007; Raglio et al. 2008; Tomomi et al. 2013).
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1.1.5 Prognose und Verlauf

Die neurodegenerativen Demenzen wie auch die meisten vaskuldren Demenzen sind chro-
nisch fortschreitende Erkrankungen. Die Progression ist von der individuellen Erkrankungs-
form abhangig und unterscheidet sich somit von Patient*in zu Patient*in, zieht sich jedoch
regelmaBig mehrere Jahre hin. Schlussendlich flihren die Erkrankungen aber zu solch erheb-
lichen Einschrankungen, dass sich daraus meist eine Pflegebedlrftigkeit hoheren Grades
ergibt. Die Pflegebedurftigkeit ergibt sich im fortgeschrittenen Stadium einer Demenz auf-
grund schwerster kognitiver Einschrankungen sowie oft zeitgleich auftretender kérperlicher
Symptome. Zusétzlich dazu treten im spaten Verlauf einer Demenz nicht selten Verhaltens-
auffalligkeiten wie Agitation, Rastlosigkeit oder auch Aggressivitat auf (Diehl-Schmid et al.
2018b). AuBerdem werden im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung vermehrt Probleme
im Zusammenhang mit der Erndhrung, gehdufte Infektionen und Fieber sowie
Krankenhausaufenthalte beschrieben. Auch Symptome wie Atemnot und Schmerz sind laut
Literatur haufig (Mitchell 2015; Givens et al. 2012; D'Agata et al. 2013; Chen et al. 2006).

Zu den haufigsten Todesursachen bei Menschen mit Demenz gehéren laut Kratzer et al. vor
allem Ursachen das respiratorische System betreffend sowie Spatfolgen von kardiovaskula-
ren Erkrankungen (Kratzer et al. 2020). Koopmans und Kollegen konkretisieren die Todesur-
sachen fur Menschen mit fortgeschrittenen Demenzen und nennen hier Kachexie und
Dehydrierung als haufigste Todesursache. Danach folgen ebenfalls kardiovaskulare sowie re-

spiratorische Erkrankungen (Koopmans et al. 2007).

1.2 Palliativversorgung

Der Begriff der Palliativversorgung beinhaltet die Gesamtheit der Versorgung und Betreuung
von Sterbenden und schwer Kranken (Deutsche Akademie der Naturforscher Leopoldina und
Union der Deutschen Akademien der Wissenschaften 2015). Bei der Auseinandersetzung mit
der Thematik der palliativen Versorgung kommt es, auch durch sprachliche Vermischungen,
oftmals zu Unsicherheiten beziiglich Formulierungen und Uberschneidungen in Begriffsdefi-
nitionen. In wissenschaftlicher Hinsicht hat sich im deutschen Sprachgebrauch mittlerweile
fast eine synonyme Verwendung von ,,Palliative Care” und ,,Palliativversorgung® etabliert. Im

Folgenden werden wichtige Begriffe flr das Versténdnis der Arbeit definiert.

1.2.1 Definitionen

Palliative Care

Palliative Care, abgeleitet von dem lateinischen Verb palliare (bedecken, tarnen, lindern) und
englisch care (Firsorge, Betreuung, Behandlung) wird von der WHO so definiert: ,Palliative

Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von Patienten und ihren Familien,

4
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die mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einherge-
hen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch frihzeitige Erkennung,
sorgfaltige Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen koérper-
licher, psychosozialer und spiritueller Art“ (World Health Organization 2002). Oberstes Ziel
von Palliative Care ist dementsprechend der Erhalt von Lebensqualitat (Radbruch und Payne
2009; Radbruch und Sheila 2010). Eine passende, allgemeingiiltige Ubersetzung fiir diesen

Begriff ins Deutsche existiert bisher nicht.

Pflegende Angehdrige

Als ,pflegende Angehdrige“ sind hier nicht im engeren Sinne die dem Erkrankten bei der
(Korper-)Pflege Helfenden gemeint, sondern weiter gegriffen die primdren Bezugspersonen
der Betroffenen. Ein Ehemann, dessen demente Frau in einer Langzeitpflegeeinrichtung be-
treut wird, wird also als pflegender Angehdriger bezeichnet, auch wenn die pflegerische Ver-
sorgung nicht in seinen Aufgabenbereich féllt. Der Begriff wird hier synonym verwendet zur
englischen Beschreibung ,,caregiver” — ,Flrsorge-geber*in“. Eine allgemeingultige Definition

hierfir existiert bisher weder im Deutschen noch im Englischen.

1.2.2 Aspekte der Palliativversorgung im Bereich Demenz

Der Ursprung der heutigen Palliativversorgung liegt in der modernen Hospizbewegung be-
grindet von der Englénderin Cicely Saunders Mitte des 20. Jahrhunderts. Die Palliativversor-
gung heute hat bisher vor allem die Versorgung von Patient*innen mit onkologischen
Erkrankungen im Fokus. Doch auch Patient*innen mit anderen chronisch fortschreitenden
Erkrankungen, wie beispielsweise neurodegenerativen Erkrankungen, bedurfen palliativer
Versorgung. Bestehende Empfehlungen und Richtlinien zur Palliativversorgung aus der On-
kologie lassen sich allerdings aufgrund der unterschiedlichen kérperlichen oder auch psycho-
logischen Bedirfnisse der Patient*innengruppen nicht ohne Weiteres auf nicht-onkologische
Falle und somit auch nicht auf Demenz-Falle Ubertragen. Diese Unterschiede der Symptom-
bilder und die Notwendigkeit fur mehr palliativer Versorgung im nicht-onkologischen Bereich

betonen auch Ostgathe und Kollegen (Ostgathe et al. 2011).

Besonders das Thema ,,Demenz und Sterben“ ist, wie van der Steen und andere Kolleg*innen
in ihren Publikationen schon bemerkten, aktuell noch in der Forschung unterreprasentiert.
Allerdings wird auch beschrieben, dass Forschung beziiglich ,Demenz am Lebensende” in
den letzten Jahren immer mehr Aufmerksamkeit bekommt (Volicer 2005; Steen 2010; Steen
et al. 2014a). Dennoch gibt es bis heute keinerlei allgemeinglltige Definition oder Standards
bezlglich spezieller Palliativversorgung fir Menschen mit Demenz (Steen 2010). Verwunder-

lich ist auBerdem, dass der erste Schritt dieses Forschungsschwerpunktes schon 1986 in der
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Literatur zu finden war, als Volicer sich mit dem Thema Hospizversorgung fiir Patienten mit
Alzheimer-Krankheit auseinandersetzte (Volicer 1986). Wahrend es in den letzten Jahren vor
allem in den Niederlanden (Steen et al. 2014b) und GroBbritannien (National Institute for
Health and Care Excellence (UK) 2018; lliffe et al. 2013) Fortschritte in dieser Hinsicht zu er-
kennen gibt, fehlt es doch in Deutschland noch immer an vertieften Untersuchungen und
Empfehlungen zur Palliativversorgung von Menschen mit Demenz, auch wenn in den letzten
Jahren einige Publikationen in diesem Bereich veroffentlicht wurden (Pinzén et al. 2013; Forstl
et al. 2010). Insbesondere die Bedurfnisse der Angehérigen wurden in deutschen Verdéffentli-
chungen bisher wenig beachtet. Landerspezifische strukturelle sowie auch kulturelle Unter-
schiede machen es schwierig, die Anséatze der Palliativversorgung bei Demenzen aus unseren

fortgeschritteneren Nachbarldandern zu Gbernehmen.

Die Tatsache, dass es bis dato keine speziellen Leitlinien zur Versorgung von Menschen mit
Demenz am Lebensende gibt, liegt unter anderem auch daran, dass das Krankheitsbild der
fortgeschrittenen Demenz von vielen Menschen nicht als ,terminal iliness® eingestuft wird,
also als lebensbedrohliche, Lebenszeit vermindernde Erkrankung (Mitchell et al. 2004; Evans
et al. 2014). Demenz wird also thematisch weniger oft mit Palliativversorgung in Zusammen-
hang gebracht. Laut einer Analyse aus den Niederlanden zur Untersuchung von Todesum-
stdnden zwischen 2009 und 2011 erhielten dort lediglich 68 % der Demenzerkrankten eine
Versorgung im Rahmen eines Palliative Care Konzeptes. Bei Krebspatient*innen hingegen
waren es 81 % (Evans et al. 2014). Laut einer Umfrage in Langzeitpflegeeinrichtungen in den
Niederlanden von de Roo et al. versterben Menschen mit Demenz nach Einschatzungen ihrer
Angehdrigen nur in circa 56 % der Falle friedlich (Roo et al. 2014). Besonders in der Palliativ-
versorgung bei Menschen mit Demenz ist im Verlauf der Erkrankung eine Therapiezieldnde-
rung notwendig: von lebensverlangernden Behandlungszielen Uber Funktionserhalt bis hin zu
Wohlbefinden als oberste Prioritat (Steen et al. 2014a; Hewer und Holthoff-Detto 2020).
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Abbildung 1: Veradnderung der Prioritdten in der Versorgung von Menschen mit Demenz im zeitlichen Verlauf
der Erkrankung; deutsche Adaptation, modifiziert und erganzt nach (Hewer und Holthoff-Detto
2020) und (van der Steen et al. 2014a)

Betrachtet man das Thema der Palliativversorgung von an Demenz Erkrankten genauer, so
wird schnell ersichtlich, dass es sich um eine vielschichtige Thematik handelt. Zunachst ist
es wichtig den Ort der Versorgung, also ob der an Demenz erkrankte Mensch in einer Lang-
zeitpflegeeinrichtung (LZPE) oder zu Hause versorgt wird, zu unterscheiden. AuBerdem kann
auch das Erkrankungsalter der Patient*innen, ob es sich um sogenannte YOD- oder LOD-
Patient*innen handelt, eine wichtige Rolle in Bezug auf die notwendige Versorgung spielen.
Studien haben gezeigt, dass sich der Krankheitsverlauf bei YOD- von dem der LOD-
Patient*innen unterscheidet. Bei alteren Patient*innen gibt es, dem Alter entsprechend, ver-
mehrt kérperliche Einschrankungen, welche die Pflege und medizinische Behandlung bedeu-
tend beeinflussen (Hartmann et al. 2021). Zudem sind bei dlteren Patient*innen auch pharma-
kologische Wirkungen und Nebenwirkungen von Medikamenten veréndert, was oftmals eine
Anpassung der Therapie nétig macht. Auch psychologisch gilt es, altersabhangige Unter-
schiede zu detektieren, die sich auf Verhalten und Umgang mit dem sozialen Umfeld auswir-
ken und sich im ,letzten Willen* widerspiegeln kdnnen. Auch kénnen die verschiedenen Atio-
logien und damit Formen der Demenz angesichts der variablen Symptombilder einen Einfluss
auf die Bedurfnisse und Schwierigkeiten der Palliativpflege dieser Patient*innen haben. Her-
ausfordernd ist besonders, dass individuelle Bedirfnisse der Patient*innen in diesem Spekt-
rum der Erkrankungen oftmals schwerer zu eruieren sind als bei Krebspatient*innen, da im

fortgeschrittenen Stadium einer Demenz die Kommunikation eingeschrankt ist.
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1.3 Angehodrige

Im Vergleich zu vielen anderen Erkrankungen spielen Angehdérige bei der Behandlung der De-
menz eine zentrale Rolle. Wie das Department of Health in London schreibt, sind
Familienangehdérige mit eine der gréBten Ressourcen flir an Demenz Erkrankte (GOV.UK
2009). Doch die Versorgung, Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz bringt eine
erhebliche Belastung mit sich, wodurch die psychische und physische Gesundheit pflegender
Angehorigen mitunter stark leidet. Verschiedene Studien zeigen eine reduzierte Lebensquali-
tat, erhdhtes Belastungsempfinden sowie vermehrt depressive sowie angstliche Symptoma-
tik bei pflegenden Angehdérigen von Menschen mit Demenz (Cooper et al. 2007; Goren et al.
2016; Mahoney et al. 2005). Gerade die alternde Struktur unserer heutigen Gesellschaft und
die daraus folgende, steigende Zahl von Menschen mit Demenz machen die Forschung tber
und die Verbesserung der Versorgung dieser Patient*innen unverzichtbar. Auch der gesell-
schaftliche Wandel bezuglich grundlegender Einstellungen, Ansichten und Gewohnheiten be-
einflusst das Konzept der hauslichen Pflege. War es vor einigen Jahrzehnten noch die Regel,
dass Angehorige Familienmitglieder — auch mit Demenz — bis zum Tode zu Hause zu versor-
gen, ist dies heute seltener der Fall. Veranderte Familienstrukturen — von der GroBfamilie Gber
mehrere Generationen in einem Haushalt bis hin zur heutigen Kernfamilie — und veranderte
Rollenbilder innerhalb der Familie mit vollberufstatigen Muttern und Véatern, sowie das stark
im Fokus stehende Bedlirfnis nach Privatsphére und Intimitéat im eigenen Leben, verdrangen
einen, in der Hauslichkeit versorgten Angehdrigen aus dem Alltagsbild. Diesen Aspekt des
gesellschaftlichen Wandels und seine Auswirkungen auf die Pflegesituation beschrieben und

analysierten schon Blinkert und Kolleg*innen (Blinkert et al. 2001).

Daher ist es notwendig, dieser wichtigen Rolle, die Angehérige in der Versorgung einnehmen,
mehr Beachtung und Wertschitzung entgegenzubringen. Dies bedeutet auch, Angehérige
und ihre Belastungssituation weiter in den Fokus der Forschung zu ricken. Durch neue
Erkenntnisse zu diesem Versorgungsaspekt kann dann gezielt Unterstitzung angeboten und

damit die Belastung der pflegenden Angehdrigen reduziert werden.

1.4 Langzeitpflegeeinrichtungen

Langzeitpflege steht im Gegensatz zur sogenannten Kurzzeitpflege und bezeichnet alle
stationdren PflegemaBnahmen, die Uber den gesetzlichen Zeitraum einer Kurzzeitpflege hin-
ausgehen oder dauerhaft sind. Fur den Begriff der Langzeitpflegeeinrichtungen existiert in der
medizinischen Literatur keine allgemeingultige Definition. Inhaltlich handelt es sich hierbei um
jene Wohnformen, die nicht denen der privaten Hauslichkeit entsprechen. Oftmals wird auch

der Begriff der ,stationdren Pflegeeinrichtung® verwendet. Langzeitpflegeeinrichtungen
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kommen also immer dann zum Tragen, wenn die Versorgung im hauslichen Umfeld nicht mehr

mdglich ist.

Im Rahmen der EPYLOGE Studie wurden unter dem Begriff der Langzeitpflegeeinrichtungen
folgende Wohnformen zusammengefasst: Altenheime, Pflegeheime und Demenz-

Wohngemeinschaften.

1.5 Die EPYLOGE-Studie

Diese Doktorarbeit untersucht Teilaspekte der EPYLOGE-Studie (IssuEs in Palliative care for
people in advanced and terminal stages of Young-onset and Late-Onset dementia in
GErmany). Die vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung geférderte Studie
EPYLOGE untersuchte den Status der palliativen Versorgung von Menschen mit fortgeschrit-
tener Demenz in der Langzeitpflege sowie auch in Betreuung zu Hause in Deutschland. Die
Studie beinhaltete die Erhebung kérperlicher, kognitiver sowie psychischer Symptome der
Menschen mit Demenz. Auch Informationen bezuglich Therapien und weiteren Behandlungs-
maBnahmen wurden erhoben. Im Fokus stand hierbei die Frage nach Unterschieden in Le-
bensqualitat, Sterbeprozess sowie Todesursachen zwischen Patient*innen mit YOD und LOD.
Die Daten wurden anhand von Fragebdgen sowie einer kdrperlichen Untersuchung erfasst.
Weiterhin wurde das Befinden, die konkreten Bedlrfnisse und das Erleben der pflegenden
Angehdrigen untersucht. AuBerdem wurde die Einbeziehung von Personen aus dem person-
lichen Umfeld der Menschen mit Demenz in Prozesse der Entscheidungsfindung und Thera-

pieplanung erforscht.

Ziel von EPYLOGE war es, eine detaillierte Beschreibung der palliativen Versorgungssituation
zu erarbeiten. AuBerdem sollen auf der Grundlage der Ergebnisse Empfehlungen zur
Palliativversorgung bei Demenz formuliert werden, um die bisherige Versorgung in diesem
Bereich an die detektierten Defizite anzupassen und maBgeblich zu verbessern (Diehl-Schmid
et al. 2018a; RoBmeier et al. 2021).

1.6. Ziele der Doktorarbeit

Als Teil der EPYLOGE-Studie setzt sich die hier vorliegende Doktorarbeit schwerpunktméBig
mit der Versorgung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz in der stationaren Pflege
auseinander. Im Fokus stehen hierbei die Auswirkungen, die eine Demenzerkrankung auf pfle-
gende Angehdrige hat. Dazu wird eine deskriptive Datenanalyse der in EPYLOGE einge-
schlossenen Patient*innen sowie deren Angehdrigen vorgenommen. Neben einer genauen
Auswertung des Belastungserlebens und der Zufriedenheit der Angehdrigen, die mit verschie-
denen validierten, international anerkannten Fragebdgen erfasst wurden, versucht die Arbeit
auBerdem, moderierende Variablen fir die Situation der Angehdrigen zu eruieren, um hier

9
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maoglicherweise zuklnftig an der entsprechenden Pravention anzusetzen. Ein besonderes Au-

genmerk liegt auf der Gruppe der Angehdrigen von in Langzeitpflegeeinrichtungen versorgten

Menschen mit Demenz sowie auf einer detaillierten Darstellung von Angebot, Ausstattung und

Interventionsmaoglichkeiten der versorgenden Langzeitpflegeeinrichtungen.

Vor dem Hintergrund der oben beschriebenen Situation und Studie sollen in dieser Arbeit die

folgenden Themen und Fragestellungen bearbeitet werden:

1.

Beschreibung der Palliativversorgung von an Demenz erkrankten Menschen im fort-
geschrittenen Stadium der Erkrankung mit Fokus auf die stationdren Altenpflege in
Deutschland: Um welche Patient*innen handelt es sich und wie sieht das Spektrum
der primaren Bezugspersonen aus?

Wie sind die zugehérigen Langzeitpflegeeinrichtungen, in denen die Erkrankten leben
aufgestellt hinsichtlich Pflegeangebot, Ausstattung und Interventionsmdéglichkeiten?
Wie geht es den pflegenden Angehorigen? Bestehen moglicherweise Einflisse durch
verschiedene Patient*innen- und Angehdérigenvariablen auf das Befinden der Ange-

horigen?

. Was sind die positiven sowie negativen Erfahrungen von pflegenden Angehérigen

einer an Demenz erkrankten Person, die in einer Langzeitpflegeeinrichtung unterge-
bracht ist, und welche Bedurfnisse duBern diese Angehdrigen?

Wo werden aus Sicht der Mitarbeitenden in Langzeitpflegeeinrichtungen Schwierig-
keiten, Probleme und Bedarfe bei der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz

in der Langzeitpflege gesehen?

10
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2 Methoden

2.1 Studienablauf

Bei der EPYLOGE-Studie handelte es sich um eine zweijahrige, monozentrische Studie,
durchgefiihrt am Zentrum fur Kognitive Stérungen der Klinik und Polyklinik fur Psychiatrie und
Psychotherapie des Klinikums Rechts der Isar in Minchen. Sie erfasst prospektiv den Status
quo von im fortgeschrittenen Stadium an Demenz Erkrankten in der hduslichen Pflege sowie
in Langzeitpflegeeinrichtungen in Deutschland. Der Rekrutierungsschwerpunkt lag hierbei in
Siuddeutschland. Die Studie schlieBt gleichermaBen Menschen mit YOD sowie LOD ein. Zu-
dem evaluiert sie die Belastungssituation der pflegenden Angehdrigen sowie deren Zufrie-
denheit mit der Versorgung des Menschen mit Demenz. Die Studie wurde gefdrdert vom
Bundesministerium fir Bildung und Forschung. Das positive Votum der Ethikkommission der
Medizinischen Fakultdét der Technischen Universitdt Muinchen ist vom 18.08.2017

Nr. 281/17 S datiert. Als Einschlusskriterien wurden folgende Punkte festgelegt:

1. Es handelt sich um Patientinnen mit fortgeschrittener Demenz (mittel- bis
schwergradig).

Der oder die Patient*in lebt(e) zu Hause oder im Pflegeheim.

Eine volljahrige angehdrige Person ist vorhanden.

Der oder die Angehdérige spricht ausreichend deutsch.

o > 0D

Es liegt ein informiertes Einverstandnis des oder der teiinehmenden Angehdrigen vor.

Der Ausschluss aus der Studie erfolgte, wenn mindestens ein Einschlusskriterium von 1 - 5
nicht vorlag. Die Identifizierung und Rekrutierung der Studienteilnehmer*innen erfolgte durch
Anrufe von Patient*innen, die seit 2005 am Zentrum fir Kognitive Stérungen der Klinik und
Polyklinik fur Psychiatrie und Psychotherapie mit der Diagnose Demenz behandelt wurden.
Zusatzlich konnten durch ein groBes Netzwerk aus Studien- und Projektpartner*innen wie die
Deutsche Alzheimergesellschaft, Pflege- und Altenheime im Raum Muinchen, das Deutsche
FTLD Patienten-Angehdrigen-Paare rekrutiert werden (Diehl-Schmid et al. 2018a). Insgesamt
wurden rund 830 mogliche Studienteilnehmer*innen beziehungsweise deren Angehdrige te-
lefonisch kontaktiert. Bei einem GroBteil der Kontakte war die demenzerkrankte Person be-
reits vor lAngerem verstorben und kam so flir die Rekrutierung nicht mehr in Frage. Weitere
Grinde fir eine Nicht-Teilnahme an der Studie waren beispielsweise ein zu guter Gesund-
heitszustand des oder der Patient*in in Bezug auf die dementielle Entwicklung, eine Ableh-
nung der Teilnahme durch Patient*in oder Angehérige, Umzug ins Ausland oder Nicht-

Erreichbarkeit unter den vorhandenen Kontaktdaten. Es wurden flUr den ersten
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Untersuchungszeitpunkt (T1) eine Anzahl von n=191 Teilnehmenden rekrutiert. Abbildung 2
veranschaulicht den genauen Ablauf der Studie, einschlielich des Studienteils T2 zum zwei-
ten Untersuchungszeitpunkt, in dem post mortem Angehdrigen-Interviews durchgefuhrt wur-

den. Der Studienteil T2 wird im Rahmen dieser Doktorarbeit nicht berlcksichtigt.

2.1.1 Erhebungen T1

Im Rahmen eines Haus- beziehungsweise Heimbesuchs wurde zunéchst das schriftliche, in-
formierte Einverstandnis des teilnehmenden Angehdrigen sowie der rechtlichen Vertretung
des oder der Patient*in eingeholt, da Menschen in fortgeschrittenem Demenzstadium Ubli-
cherweise nicht mehr einwilligungsfahig sind. Dann erfolgte die kdrperlich-neurologische Un-
tersuchung des oder der Patient*in. Zudem wurde der Schweregrad der Demenz erhoben
sowie die Einschrankungen der Alltagsbewaltigung. Unbehagen, Schmerzen und Leiden wur-
den bei der Untersuchung mittels validierter Fragebdgen erfasst. Zusétzlich wurden anhand
der Patient*innenunterlagen die medizinische Vorgeschichte eruiert sowie medikamentdse
und andere Therapien erfasst. Die Erhebung beinhaltete auch Informationen zur sozialen und
pflegerischen Situation. Beim Haus- beziehungsweise Heimbesuch wurde auch ein ausfihr-
liches Interview mit den pflegenden Angehdérigen durchgefuhrt. Dabei wurden Themen wie
Wohlbefinden, Lebensqualitat, Belastungsempfinden sowie mdgliche Depressivitat und Sui-
zidalitét der Angehdrigen betrachtet, ebenso wie die subjektive Zufriedenheit mit Symptom-
kontrolle und der allgemeinen Pflegesituation des Menschen mit Demenz sowie die Einbezie-
hung des Angehdrigen in alle Fragen zu diesen Belangen. Ein weiteres Augenmerk lag auf von
den Angehdrigen geschilderten Problemen, Herausforderungen und Hindernissen hinsichtlich
der Palliativversorgung. Die zeitliche Einordnung der T1 Erhebung in den Studienablauf ist

Abbildung 2 zu entnehmen, angelehnt an das Studienprotokoll (Diehl-Schmid et al. 2018a).

2.1.2 Erhebungen T2

Da das Angehdrigeninterview bei T2 fir die vorliegende Arbeit nicht relevant ist, sei hier auf
die Publikation des Studienprotokolls verwiesen (Diehl-Schmid et al. 2018a), in der die Ab-
laufe detailliert dargestellt werden. Auch hier dient zur Ubersichtlichen Einordnung der T2 Un-
tersuchung in den gesamten Studienablauf die Abbildung 2, angelehnt an die entsprechende
Publikation zur EPYLOGE-Studie (Diehl-Schmid et al. 2018a).
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Rekrutierung von
100 Personen mit LOD
100 Personen mit YOD
im Stadium der fortgeschrittenen Demenz

T1:
Haus-/Heimbesuch durch Arztin: Untersuchung des oder der Patient*in, Studium von
Patient*innenunterlagen, Befragung des oder der Angehdérigen, ggf. Beschreibung der
Langzeitpflegeeinrichtung

Dreimonatliche Follow-up Telefonate mit pflegenden Angehorigen bis zum
Studienende oder Versterben des oder der Patient*in

Zusatzliche
Rekrutierung von
bereits verstorbenen
Demenzpatient*innen

Identifizierung von
50 kirzlich verstorbenen Patient*innen mit LOD
50 kirzlich verstorbenen Patient*innen mit YOD

T2 (innerhalb drei Monate nach Versterben des an Demenz erkrankten
Menschen): Haus/Heimbesuch durch Arztin: Befragung des oder der
Angehorigen, Studium von Patient*innenunterlagen

Datenbeschreibung
Datenanalyse
Datenvergleich LOD/YOD

Expertenrunde zur Entwicklung Expertenkonsens-basierte Empfehlungen

Wissenstransfer

<—--—_---—_---—..__________--___________________-______-_-____-_-___-----------
36 Monate

Abbildung 2: Flussdiagramm zu Studiendesign sowie Ablauf der Studie EPYLOGE (Diehl-Schmid et al. 2018a)
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2.2 Erlauterungen zu den verwendeten Fragebdgen

Im Folgenden werden die fir die Fragestellung der Doktorarbeit verwendeten Instrumente
zur Evaluation der Situation des Angehdrigen kurz erldutert. Ebenso werden einige flr spezi-
fische Fragestellungen der Dissertation relevante Instrumente zur Erhebung von Patienten-

daten kurz dargestellt (Hartmann et al. 2021).

2.2.1 Instrumente des Angehdrigeninterviews

WHO-5-Wohlbefindens-Index (WHQO Collaborating Center for Mental Health, Psychiatric
Research Unit, Frederiksborg General Hospital 1998)

Der WHO-5 ist ein Selbsteinschitzungs-Fragebogen zur méglichen Detektion einer Uberlas-
tung und beeintrachtigten Lebensqualitét, entwickelt von der Weltgesundheitsorganisation.
Er besteht aus funf Einzelfragen die in sechsfach skalierter Form von ,Zu keinem Zeitpunkt*®
(0 Punkte) bis ,Die ganze Zeit“ (5 Punkte) zu beantworten sind. In den Summenwerten der
Auswertung bedeutet 0 das schlechteste Befinden, 25 das Beste. Als Cut-off Wert gilt zur
Orientierung die 13-Punkte-Marke. Erzielte Werte von 0 bis einschlieBlich 13 kdnnen Hinweis

fiir eine Uberlastung oder Depression sein.

Beck-Depressions-Inventar (BDI; (Beck et al. 1996)

Der BDI, ein Fragebogen zur Selbsteinschdtzung depressiver Symptome, versucht die
Schwere einer moglichen, depressiven Episode zu beurteilen. Es werden in 21 Fragen ver-
schiedene Aspekte des eigenen Befindens erhoben und mit Punkten von O bis 3 bewertet.
Hieraus ergeben sich Summenwerte von 0 bis 63, welche gruppiert den Schweregrad einer

md&glichen Depression detektieren.

Gesamtscore O - 8: unauffallig
Gesamtscore 9 - 13: minimale Depression
Gesamtscore 14 - 19: milde Depression
Gesamtscore 20 - 28: moderate Depression
Gesamtscore 29 - 63: schwere Depression

Fragebogen zum Belastungsempfinden des Angehérigen: Caregiver Strain Index
(Robinson 1983)

Der Caregiver Strain Index ist ein Fragebogen zur Selbstbeurteilung, bestehend aus 13 ltems
zur Einschatzung der mdglichen Belastung durch die Pflege, Versorgung und Betreuung eines
Angehdrigen. Er umfasst in seinen Fragen vor allem finanzielle, soziale, psychische und auch
physische Aspekte einer moglichen Belastung des versorgenden Angehdrigen. Die jeweiligen

Fragen werden bei ,Nein“ mit 0 Punkten sowie bei ,Ja“ mit 1 Punkt gewertet. Bei einem
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Gesamtsummenscore von 13 Punkten zeigen 7 oder mehr Punkte ein erhéhtes Belastungs-

level an.

Héusliche-Pflege-Skala (HPS-k)

Burden Scale for Family Caregivers (Graessel et al. 2014)

Der Fragebogen zur Selbsteinschatzung des Belastungsempfindens der pflegenden Angehé-
rigen erfasst in der hier verwendeten Kurzversion mit 10 Fragen, die subjektive Belastung von
Angehorigen durch die gegenwartige Situation im Rahmen der Erkrankung des Menschen mit
Demenz. Dabei werden unter anderem Beeintrachtigungen der eigenen Gesundheit sowie
des Alltagslebens und der finanziellen Situation evaluiert. Die Erfassung folgt in einer vierstu-
figen Skala von ,,stimmt nicht“ (O Punkte), ,,stimmt wenig“ (1 Punkt), ,stimmt Gberwiegend”
(2 Punkte) bis zu ,stimmt genau” (3 Punkte). Die Auswertung erfolgt nach einem Gesamt-
Summenscore, wobei niedrige Werte eine eher geringe Belastung reflektieren und bei héhe-
ren Scores von einer groBeren Belastungssituation ausgegangen werden muss. Durch fest-

gelegte Summenwert-Bereiche kann die Beurteilung in Kategorien erfolgen:

Summenwerte von O - 9: niedrige Belastung durch die hdusliche Pflege
Summenwerte von 10 - 20: mittlere Belastung durch die hausliche Pflege
Summenwerte von 21 - 30: hohe Belastung durch die hausliche Pflege

Fragebogen zur Zufriedenheit mit der (Palliativ-)Pflege modifiziert nach Family Perception of
Care Scale des St. Michael's Hospice North Hampshire (St. Michael's Hospice North
Hampshire 2011)

Der FPCS ist ein Fragebogen zur Evaluation der allgemeinen Zufriedenheit der Angehdrigen
mit der (Palliativ-)Pflege. Die 19 Items beinhalten unter anderem Aspekte bezlglich des Ver-
haltens des Pflegepersonals gegenlber dem Erkranktem als auch in der Interaktion mit den
Angehdrigen. Zudem wird die Einbeziehung der Angehdérigen in Entscheidungen erfragt. Die
Antwortmdglichkeiten sind flnffach skaliert von ,stimme Uberhaupt nicht zu“, ,stimme eher
nicht zu® tber ,stimme eher zu“ bis ,stimme voll und ganz zu“. AuBerdem existiert die Ant-
wortmaoglichkeit ,,nicht zutreffend“. Pro Frage werden jeweils ein bis vier Punkte vergeben.
Daraus ergeben sich mégliche Gesamtpunktzahlen von mindestens 19 und maximal 76 Punk-

ten. Hohere Gesamtpunktzahlen stehen fir eine gréBere Zufriedenheit.
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Offene Fragen an den Angehérigen

Neben standardisierten Fragenbdgen beinhalten die EPYLOGE-Interviews mit den Angehdri-
gen auch eine Reihe an offenen Fragen. Diese Art der Umfrage wurde in den Fragebogenka-
talog aufgenommen, um mdgliche, bisher unbeachtete Themenschwerpunkte, welche fir die
Angehdrigen eine hohe Relevanz darstellen, zu ermitteln. In dieser Arbeit werden folgende,
offene Fragen naher betrachtet: ,Was funktioniert lhrer Ansicht nach in Bezug auf die
(Palliativ-)Versorgung gut?“ ,,Welche Probleme und Hindernisse sehen Sie in Bezug auf die
(Palliativ-)Versorgung am Lebensende?“ ,Was ware lhnen wichtig, welche Wiinsche haben

Sie (an Personal, Arzte, etc.)?“

Fragebogen zur Pflegeeinrichtung

Falls der Mensch mit Demenz in einer Langzeitpflegeeinrichtung lebte, wurde mittels eines
detaillierten Fragebogens Informationen Uber die Einrichtung verfasst. Neben Daten zu GréBe
und Trager der Einrichtung wurden Elemente der Ausstattung und Angebote fur Patient*innen
mit kognitiven Stérungen oder Demenz und die Besonderheiten im Umgang mit diesen Pati-
enten erfragt. Auch Aspekte beziglich des Umgangs mit Patienteninformationen und Daten
waren Bestandteil des Fragebogens. In Form einer offenen Frage wurden von der Pflegeheim-
leitung Schwierigkeiten in Bezug auf die Versorgung Dementer in Langzeitpflegeeinrichtungen
erfragt: ,Wo sehen Sie Schwierigkeiten, Probleme und Bedarfe bei der Palliativversorgung

von Menschen mit Demenz in der Langzeitpflegeeinrichtung?“

2.2.2 Instrumente der Patientenuntersuchung

Mini-Mental Status Test (Folstein et al. 1975)

Der MMST st ein Screeninginstrument zur Erfassung méglicher kognitiver Stérungen. Das
Interview besteht aus Fragen sowie Aufgaben unter anderem zur 6rtlichen und zeitlichen Ori-
entierung, Gedachtnis, Aufmerksamkeit, Rechnen, Sprache, Lesen und Schreiben. Die Test-
ergebnisse lassen eine grobe Beurteilung hinsichtlich einer etwaigen demenziellen Erkran-
kung zu. Die Kategorisierung der Testergebnisse variiert (Folstein et al. 1985; Kay et al. 1985;
O’Connor et al. 1989; Tombaugh und Mclintyre 1992), zumeist wird im deutschen Gebrauch

folgende Einteilung verwendet:

30 - 27 Punkte: keine Demenz

26 - 20 Punkte: leichte Demenz

19 - 10 Punkte: mittelschwere Demenz
< 9 Punkte: schwere Demenz
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Clinical Dementia Rating (Morris 1993) und frontotemporal lobar degeneration-Clinical De-
mentia Rating (Knopman et al. 2008)

Die CDR ist ein Instrument zur Einschatzung der Schwere der Demenz. Die CDR erfasst die
Leistungsféhigkeit des oder der Getesteten in sechs Themenbereichen des Alltags. Diese um-
fassen die Bereiche Gedachtnis, Orientierung, Urteilsvermdgen und Problemidsen, Leben in
der Gemeinschaft, Haushalt und Hobbies sowie Kérperpflege. Zusatzlich wurde mit dem fron-
totemporal lobar degeneration-Clinical Dementia Rating eine Erganzung der CDR entwickelt,
die inhaltlich auf Veranderungen im Rahmen einer méglichen frontotemporalen Degeneration
abzielt. Dieser umfasst die beiden Themenbereiche Verhalten und Personlichkeit, sowie Spra-
che. Pro Themenbereich werden die Einschrdnkungen des Patienten eingeschétzt im Sinne
von ,keine Einschrankungen® bis hin zu ,schwere Einschrankungen®. Es werden fir die ein-
zelnen Bewertungen jeweils 0, 0,5, 1, 2, oder 3 Punkte vergeben. Die Auswertung und Inter-
pretation erfolgten Uber die Ableitung eines Durchschnittswertes aus den einzelnen Scores
mit Fokus auf die Bewertung des ,,Gedachtnis-Scores”. Der Teilfragebogen FTLD-CDR flieBt

nicht in den Gesamtscore mit ein.

0 Punkte: normale Kognition

0,5 Punkte: fragliche Demenz

1 Punkt: leichtgradige Demenz
2 Punkte: mittelgradige Demenz
3 Punkte: schwere Demenz

Global Deterioration Scale for Assessment of Primary Degenerative Dementia (Reisberg et al.
1982)

Die GDS ist eine Ubersicht zur Einschatzung des Schweregrads der Demenz. Sie ist unterteilt
in sieben unterschiedliche Stadien und beschreibt je Stadium kurz die Einschrankungen des
oder der Patient*in. Stadien 1 - 3 beschreiben den Status zeitlich vor der Diagnose einer De-
menz mit nur leichten Einschrankungen. Ab Stadium 4 spricht man von einer Demenz und ab
dem Stadium 5 ist laut GDS ein Leben fur die erkrankte Person ohne Unterstitzung nicht
mehr moglich. Fur die EPYLOGE-Studie waren nur die Stadien 5 bis 7 relevant, da diese
aquivalent zu dem Einschlusskriterium der Diagnose einer fortgeschrittenen Demenz (mittel-

bis schwergradig) sind.

Stadium 5 — maBig schwerer kognitiver Abbau — méaBige Demenz
Stadium 6 — schwerer kognitiver Abbau—- maBig schwere Demenz

Stadium 7 — sehr schwerer kognitiver Abbau — schwere Demenz
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Das Neuropsychiatrische Inventar (Cummings et al. 1994)

Das NPI erfasst Uber die standardisierte Befragung der Angehdrigen das AusmaB neuropsy-
chiatrischer Symptome von Menschen mit Demenz. Es erfasst 12 Symptome, welche jeweils
hinsichtlich Frequenz und Schweregrad beurteilt werden. Inhaltlich werden hier folgende
maoglichen Symptome beachtet: ,,Wahnvorstellungen®, ,Halluzinationen®, ,Erregung/Aggres-
sivitat®, ~Depression/Dysphorie”, ~Angst®, »Hochstimmung/Euphorie®,
~Apathie/Gleichguiltigkeit®, ,,Enthemmung®, ,Reizbarkeit/Labilitat* sowie ,ungewdhnliches
motorisches Verhalten®, ,Schlaf/Verhalten wahrend der Nacht“ und ,, Appetitveranderungen
und Essstoérung”. Die Haufigkeit des jeweiligen Symptoms wird in einer vierstufigen Skala mit
Punkten von eins bis vier bewertet: ,selten — weniger als einmal pro Woche®, ,manchmal —
etwa einmal pro Woche“, ,haufig — mehrmals pro Woche® und ,,sehr haufig — einmal oder
mehrmals pro Tag“. In einer dreistufigen Skala mit Punkten von eins bis drei wird der Schwe-
regrad des Symptoms bewertet. Es gelten hier folgende Abstufungen: ,leicht”, ,maBig“ und
»deutlich“. Durch Multiplikation der Werte flir Frequenz und Schwergrad kann ein Gesamt-
score fur die einzelnen Subskalen gebildet werden. Die aufsummierte Gesamtpunktzahl kann

bei zwolf Subskalen einen theoretisch maximalen Punktwert von 144 erreichen.

Fragebogen zur Aktivitat des tadglichen Lebens (ADL), Barthel-Index (Mahoney und Barthel
1965)

Der Barthel-Index ist ein Bewertungsverfahren der alltaglichen Aktivitdten und Fahigkeiten
des Lebens. Durch Fremdeinschéatzung soll hierbei das AusmaB der Pflegebedurftigkeit be-
ziehungsweise Unabhdngigkeit des oder der Patient*in erfasst werden. Dabei werden in 10
Kategorien verschieden Fahigkeiten mit Unterfragen betrachtet und je nach Grad der bend-
tigten Unterstitzung mit jeweils 0, 5, 10 oder 15 Punkten bewertet. Der Summenscore kann
somit maximal 100 Punkte betragen. 100 Punkte bedeuten inhaltlich, dass der oder die
Patient*in in der Lage ist, alle erfassten Fahigkeiten selbststandig durchzuflhren. Null Punkte

bedeuten absolute Pflegebeddurftigkeit.

Mini-Suffering State Examination (Aminoff 1999)

Der MSSE Fragebogen ist ein Instrument zur Einschétzung von Leiden bei Patienten. Der
Fragebogen beinhaltet 10 Aspekte, die oftmals mit Leid in Zusammenhang stehen und wer-
den von AuBenstehenden hinsichtlich ihres Vorhandenseins beurteilt. Dazu gehéren beispiels-
weise ,Unruhe”, ,Schreien“ oder ,Schmerzen®. Diese Symptome werden mit einem Punkt
bewertet, wenn sie vorhanden sind. In der Summe ergeben sich daraus maximal 10 Punkte,

welche moglicherweise flr vermehrtes Leiden des oder der Patient*in stehen kénnen.
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Gesamtscore 0 - 3:  Patient*in leidet wenig
Gesamtscore 4 - 6:  Patient®in leidet méaBig

Gesamtscore 7 - 10: Patient*in leidet sehr

Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale (Weiner et al. 2000)

Die QUALID Skala ist ein Instrument zur Erfassung der Lebensqualitét von Menschen mit De-
menz durch Befragung von Angehérigen und somit ein Instrument der Fremdeinschatzung.
Der Fragebogen umfasst 11 ltems mit Aspekten hinsichtlich verschiedener Emotionsregun-
gen des oder der Patient*in, welche in Bezug auf ihre Haufigkeit bewertet werden. Dabei sind
funf Antwortmaéglichkeiten vorhanden, welche mit jeweils eins bis funf Punkten bewertet wer-
den. Je haufiger eine Emotion erkannt wird, desto héher die Punktevergabe. Der niedrigste
Summenscore liegt somit bei 11 Punkten und bedeutet héchste Lebensqualitat. 55 Punkte

als héchster Summenscore stehen fir niedrigste Lebensqualitat.

2.3 Statistische Methoden

Die erhobenen Daten wurden in eine elektronische Datenbank eingepflegt, basierend auf einer
SQL (Structured Query Language) Datenbank der Firma Microsoft. Die Auswertung der gene-
rierten Daten erfolgte mit Hilfe des Programms SPSS (Statistical Product and Service Soluti-
ons), Version 20 fir Windows von IBM (International Business Machines Corporation, Somers,
NY, USA) sowie Excel Version 2008 zur grafischen Aufbereitung der Daten.

Die Stichprobenbeschreibung erfolgt mittels deskriptiver Statistiken. Hierbei werden Mittel-
werte (M), Standardabweichungen (SD), Minimum (Min) und Maximum (Max) sowie absolute
und relative Haufigkeiten verwendet.Der Subgruppenvergleich der Daten erfolgte flir para-
metrische Daten mittels t-Test. Flr nicht parametrische Daten wurde der Mann-Whitney-U-
Test verwendet. AuBerdem wurde fir die Untersuchung der Haufigkeitsunterschiede der Chi-
Quadrat-Test bei dichotomen Variablen verwendet sowie eine Fisher-Yates-Testung im Falle
einer erwarteten Zellhdufigkeit von unter funf durchgefihrt. Zur Beurteilung eines Zusammen-
hangs zwischen WHO-5, BDI, CSI sowie HPS-k wurde eine Korrelation nach Pearson berech-
net. Fur die Untersuchung von Zusammenhangen zwischen Belastungsscores und Parame-
tern aus der Patienten- und Angehdérigenanalyse als EinflussgréBen wurde eine multiple line-
are Regression nach der blockweise Einschlussmethode berechnet. Hierfir wurde das Pro-
gramm Stata 16.1 (Statistics/Data analysis, StataCorp, Texas USA) verwendet. Bei der Be-
handlung von fehlenden Werten bei kleiner gleich zehn Prozent fehlender Werte fir CSl,
HPS-k, MMST, Barthel, MSSE sowie QUALID wurden die fehlenden Werte durch den Median
imputiert. Alle statistischen Tests wurden zweiseitig zu einem 5 % Signifikanzniveau getestet.
Eine Korrektur auf multiples Testen wurde vor dem Hintergrund der explorativen Datenana-

lyse nicht durchgefuhrt.
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3 Ergebnisse

3.1 Stichprobenbeschreibung

3.1.1 Patient*innen

Soziodemografische Daten

In die Studie wurden insgesamt 191 Menschen mit fortgeschrittener Demenz eingeschlossen.
Davon waren 55.5 % weiblich und 44.5 % mannlich. Im Durchschnitt lag das Alter bei
74.1 Jahren (SD = 11.1). Der jingste Patient war 40 Jahre alt, der alteste 101 Jahre. Die
Patientinnen waren mit 74.8 Jahren im Mittel nicht signifikant alter als die Patienten mit 73.3
Jahren, t (189) = 0.937, p = 0.058. Abbildung 3 veranschaulicht die Altersverteilung der

Patient*innen.
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Abbildung 3: Altersverteilung der Menschen mit Demenz in Prozent und Jahren

Von den 191 Studienteilnehmer*innen lebten zum Studieneinschluss 88 zu Hause und 103 in
einer Langzeitpflegeeinrichtung. Dies entspricht einer relativen Verteilung von 46.1 % zu
53.9 %. Lebten die Patient*innen zu Hause, so erfolgte die Versorgung durch verschiedene
Personen. In 77 % waren die Ehe- bezichungsweise Lebenspartnerinnen die priméren Be-
zugspersonen fir die an Demenz erkrankten Menschen. Abbildung 4 veranschaulicht die Ver-

sorgungssituation.
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H L ebenspartnerinnen
= Kind

m sonstige™r Verwandte™r
m sonstige Person

Abbildung 4: Haufigkeitsverteilung der Angehdrigen in der hauslichen Versorgung in Prozent

Bezlglich der Ursache der Demenzen zeigte sich in der Stichprobe die folgende Verteilung:
Mit 64.9 % war die Alzheimer Demenz die haufigste Ursache. Es folgten in absteigender Hau-
figkeit die frontotemporale sowie die vaskuldre Demenz. Abbildung 5 zeigt die genaue Vertei-

lung der Demenzursachen.

1%

m Alzheimer Demenz

m frontotemporale Demenz
m vaskuldre Demenz

m sonstige Demenz

H unbekannt

Abbildung 5: Haufigkeitsverteilung der Demenzursachen in Prozent

Das mittlere Alter zu Symptombeginn lag bei 65.8 Jahren. Der friheste Symptombeginn
wurde mit 27 Jahren angegeben, der spateste mit 96 Jahren. Bei einem mittleren Alter der
Diagnosestellung von 68.2 Jahren erfolgte die Diagnose einer Demenz im Schnitt 2.4 Jahre
(SD = 2.5) nach dem Auftreten der ersten Symptome. 93 von 191 Studienteilnehmer*innen
gehdrten zur Gruppe der YOD-Patient*innen, 98 waren LOD-Patient*innen (relative Verteilung:
YOD: 48.7 %; LOD: 51.3 %). In den Ergebnissen der unterschiedlichen Screening-Instru-
mente zum Grad der kognitiven Einschrdnkungen der Patient*innen spiegelte sich das Ein-
schlusskriterium der Studie ,,Demenz im fortgeschrittenen Stadium® wider. Der mittlere Wert
fir den MMST in der Gesamtstichprobe lag bei 1.5 (SD = 3.1, Min = 0, Max = 14) von 30
moglichen Punkten, was einer schweren kognitiven Beeintrachtigung entspricht. Die CDR
wies einen Mittelwert von rund 3.0 auf (SD = 0.2, Min = 2, Max = 3), sodass nahezu alle

Patient*innen an einer schwergradigen Demenz litten. Der Durchschnittswert der GDS lag bei
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6.6 (SD = 0.5, Min = 5, Max = 7) und entspricht somit einer maBig schweren bis schweren
Demenz. Im NPI zeigte sich im Gesamtscore ein Mittelwert von rund 24.6 Punkten (SD =
17.02, Min = 0, Max = 84), entsprechend einer durchschnittlich leichtgradigen Auspragung
neuropsychiatrischer Symptome. Die jeweiligen statistischen Kennwerte fir die abgefragten

Symptome des NPI sind im Detail Tabelle 1 zu entnehmen.

Tabelle 1: Ergebnisse im neuropsychiatrischen Inventar
n M SD

NPI - Wahnvorstellungen 139 0.91 2.61
NPI - Halluzinationen 147 0.98 2.08
NPI - Erregung 187 1.96 3.26
NPI - Depression 173 1.78 3.31
NPI - Angst 189 1.66 3.22
NPI - Euphorie 189 0.41 1.80
NPI - Apathie 173 8.10 4.56
NPI - Enthemmung 177 1.29 2.81
NPI - Reizbarkeit 182 1.75 3.26
NPI - Ungewohnliches motorisches Verhalten 183 4.44 4.52
NPI - Schlaf/Verhalten wahrend der Nacht 190 1.91 3.53
NPI - Appetitveranderungen und Essstérungen 111 213 414
NPI Gesamtscore 191 24.59 17.02

Anmerkungen: M: Mittelwert; n: Anzahl; NPI: Neuropsychiatrisches Inventar; SD: Standardabweichung

Vergleich der Patient*innen, die zu Hause versorgt wurden mit Heimbewohner*innen

Beim Vergleich von den zu Hause lebenden (n = 88) mit den im Heim wohnenden
Patient*innen (n = 103) ergab sich eine dhnliche Geschlechterverteilung mannlich zu weiblich
von 51.1 % zu 48.9 % zu Hause beziehungsweise 59.2 % zu 40.8 % im Heim. Hierbei handelt
es sich um keinen signifikanten Unterschied in der Geschlechterverteilung, p = 0.262. Das
Alter der Patient*innen, die zu Hause versorgt wurden, unterschied sich signifikant von dem
der Patient*innen, die in einer Pflegeeinrichtung lebten, p = 0.017. Die zu Hause lebenden
Patient*innen waren mit 72.1 Jahren jlinger als diejenigen, die in einer Pflegeeinrichtung leb-
ten (M = 75.9; SD = 10.5). In Abbildung 6 ist die Altersverteilung grafisch dargestellt.
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Abbildung 6: Altersverteilung der Menschen mit Demenz, die zu Hause beziehungsweise in einer Einrichtung
der Langzeitpflege lebten
Beide Gruppen ahneln sich hinsichtlich der haufigen Demenzursachen: In absteigender Rei-
henfolge waren Alzheimer Demenz, frontotemporale Demenz sowie vaskuldre Demenzen die
Demenzursache. Hierbei war im Chi-Quadrat-Test kein signifikanter Unterschied in der Hau-
figkeitsverteilung der beiden Stichproben nachzuweisen, p = 0.4. Der Symptombeginn der
Studienteilnehmer lag bei den zu Hause lebenden Patient*innen durchschnittlich bei 64.4 Jah-
ren (SD = 11.8). Das mittlere Alter des Symptombeginns der im Heim Versorgten (M = 67.0;
SD = 11.4) unterschied sich davon nicht signifikant, p = 0.123. Die aus dem Symptombeginn
resultierende Verteilung auf die Gruppen der YOD- und LOD-Patient*innen war in den beiden
Subgruppen - der zu Hause bzw. im Heim Lebenden - relativ ausgeglichen mit 50.0 % zu
50.0 % beziehungsweise 47.6 % zu 52.4 %. Auch hier zeigte sich dementsprechend kein
signifikanter Unterschied, p = 0.738. Die Diagnosestellung erfolgte bei den in der hduslichen
Versorgung lebenden Patient*innen im Mittel mit 66.5 Jahren (SD = 11.4), bei den Heimbe-
wohner*innen durchschnittlich mit 69.6 Jahren (SD = 11.0). Der Mittelwert des MMST lag fir
Patient*innen in der h&uslichen Versorgung bei 2.4, wahrend er bei Patient*innen in einer
Langzeitpflegeeinrichtung bei 0.7 lag. Dies stellt einen signifikanten Unterschied dar von
p =0.001. Damit waren Patient*innen im Heim kognitiv starker als die zu Hause lebenden
beeintrachtigt. In der CDR ergab sich ebenfalls ein statistisch signifikanter Unterschied von
p = 0.033. Zu Hause lebende Menschen mit Demenz wiesen im Durchschnitt Werte von 2.9
auf, wéahrend sich bei den Heimbewohner*innen ein mittlerer Wert von 3.0 ergibt. Die Mittel-
werte der GDS waren 6.5 fiur zu Hause Ilebende Patient*innen und 6.7 flr
Heimbewohner*innen. Dies stellt einen signifikanten Unterschied dar von p = 0.048. Dies
heiBt, dass Heimbewohner‘innen noch schwerer dement waren als zu Hause lebende

Patient*innen. Die folgende Tabelle 2 fasst den Datenvergleich noch einmal zusammen.
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Tabelle 2: Vergleich der demografischen Daten, Schwere der Demenz und Verhaltenssymptome zwischen
Patient*innen zu Hause und im Heim

HC LTC p-Wert
n 88 103
Geschlecht f 45 61
p =0.262
m 43 42
Alter M 72.06 75.89
SD 11.46 10.47
p =0.017*
Min 40 57
Max 92 101
Art der Demenz Alzheimer Demenz 53 71
frontotemporale Demenz 25 21
vaskulare Demenz 2 4 p =0.400
sonstige Demenz 7 6
unbekannte Demenz 1 1
Alter bei Symptombeginn M 64.39 67.01
SD 11.79 11.43
. p=0.123
Min 27 48
Max 88 96
Altersgruppe YOD 44 49
p =0.738
LOD 44 54
Alter bei Diagnosestellung M 66.55 69.64
SD 11.41 11.04
] p =0.060
Min 33 50
Max 89 97
MMST (Gesamtpunkte) M 2.44 0.71
SD 3.79 1.90
] p =0.001*
Min 0 0
Max 14 12
CDR (global score) M 2.93 2.99
SD 0.25 0.10
] p = 0.033*
Min 2 2
Max 3 3
GDS M 6.51 6.66
SD 0.52 0.47
] p = 0.048*
Min 5 6
Max 7 7
NPI Gesamtscore n 88 103
M 25.94 23.43 p =0.266
SD 16.95 16.91

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mit y2-Test, t-Test sowie Mann-Whitney-U-
Test; * beschreibt ein signifikantes Ergebnis

Abktirzungen: CDR: Clinical Dementia Rating; f: weiblich; GDS: Global Dementia Scale; HC: homecare; LOD:
late-onset dementia; LTC: long-term care; m: mannlich; M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; MMST:
Mini-Mental Status Test; n: Anzahl; NPI: Neuropsychiatrisches Inventar; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD:
Standardabweichung; YOD: young-onset dementia
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Hartmann et al. beschreiben einen ahnlichen Datenvergleich wie in Tabelle 2 dargestellt zwi-
schen YOD und LOD-Patient*innen auf Grundlage der EPYLOGE-Studie (Hartmann et al.
2021). Im NPI der beiden Subgruppen der zu Hause sowie im Heim versorgten Menschen mit
Demenz zeigten sich in den einzelnen Items des Fragebogens dhnliche Werte. Somit weisen
beide Subgruppen eine ahnliche Auspragung an Symptomatik auf. Beziiglich der Aspekte
~Wahnvorstellungen®, ,Halluzinationen®, ,Angst®, , Apathie”, ,ungewo6hnliches motorisches
Verhalten“ sowie ,,Schlaf- und Appetitveranderung” ergaben sich in den meisten Einzelscores
fur die zu Hause versorgten Patient*innen geringflgig héhere Werte. In der Testung erwiesen
sich diese aber nicht als signifikant unterschiedlich. Im Gesamtscore des Fragebogens war
die Auspragung des NPIs der zu Hause versorgten Patient*innen héher als der Mittelwert der
Heimbewohner. Der Unterschied war aber statistisch nicht signifikant, p = 0.266. Tabelle 3

stellt die Kennzahlen des Subgruppenvergleichs detailliert dar.

Tabelle 3: Ergebnisse neuropsychiatrisches Inventar der zu Hause versorgten Patient*innen sowie der
Heimbewohner*innen

n M SD
NPI - Wahnvorstellungen HC 73 1.04 2.72
LTC 66 0.77 2.47
NPI - Halluzinationen HC 75 1.33 2.57
LTC 72 0.61 1.26
NPI - Erregung HC 86 1.88 2.90
LTC 101 2.02 3.52
NPI - Depression HC 84 1.64 3.04
LTC 89 1.91 3.53
NPI - Angst HC 88 1.67 3.10
LTC 101 1.64 3.31
NPI - Euphorie HC 87 0.31 1.70
LTC 102 0.50 1.87
NPI - Apathie HC 79 8.42 4.21
LTC 94 7.84 4.79
NPI - Enthemmung HC 82 1.02 2.50
LTC 95 1.53 3.01
NPI - Reizbarkeit HC 85 1.49 2.81
LTC 97 1.97 3.59
NPI - Ungewdhnliches motorisches Verhalten HC 85 4.64 4.63
LTC 98 4.27 4.39
NPI - Schlaf/Verhalten wahrend der Nacht HC 88 2.49 3.95
LTC 102 1.25 2.95
NPI - Appetitverdnderungen und Essstérungen HC 58 2.21 4.01
LTC 53 2.04 4.23
NPI Gesamtscore HC 88 25.94 16.95
LTC 103 23.43 16.91

Anmerkung: Ergebnisse als Produkt aus Frequenz und Schweregrad
Abktirzungen: HC: homecare; LTC: long-term care; M: Mittelwert; n: Anzahl; NPI: neuropsychiatrisches Inventar;
SD: Standardabweichung
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3.1.2 Angehorige

Soziodemografische Daten

Zu den 191 Studienteilnehmenden aus dem Patient*innenkollektiv gab es entsprechend 191
Angehdrige, die an der Studie teilnahmen. Davon waren 121 Personen weiblich und 70 mann-
lich (relative Verteilung von 63.4 % zu 36.7 %). Das mittlere Alter der teilnehmenden Angehd-
rigen lag bei rund 65 Jahren (SD = 10.8). Der oder die jingste Angehdrige war 31 Jahre, der

oder die alteste 88 Jahre alt. Abbildung 7 veranschaulicht die Altersverteilung.
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Abbildung 7: Altersverteilung der Angehdrigen in Prozent und Jahren

62.3 % der befragten Angehdrigen gaben an, Lebenspartner*innen der erkrankten Person zu
sein. In 28.8 % der Félle waren es Kinder, welche ihre Eltern versorgten. Drei Befragte der
Studie waren Eltern der Demenzkranken und in 13 Fallen waren andere Verwandte die engs-
ten Bezugspersonen. Eine grafische Darstellung der Beziehungen zwischen Angehérigen und
Patient*innen bietet Abbildung 8. 79 der insgesamt 191 Angehdrigen leben mit den betroffe-

nen Demenzkranken in einem Haushalt.
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Abbildung 8: Beziehung der Angehdrigen zu den Menschen mit Demenz in Prozent
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Die Mehrzahl der primaren Bezugspersonen (79.6 %) hatte keine Kinder in einem Alter von
unter 18 Jahren. 8.9 % der Befragten gaben an, ein oder zwei minderjahrige Kinder zu haben.
Weitere 11.5 % machten zu dieser Frage keine Angaben. 40.8 % aller Angehdrigen waren bei
Einschluss in die Studie berufstatig, 59.2 % gingen keiner Berufstatigkeit nach. Angehdrige
von zu Hause versorgten Demenzpatient*innen griffen auf verschiedene Formen der Unter-
stUtzung zuriick. Dabei zdhlten ambulante Pflegedienste sowie Tagesstatten zu den haufigs-
ten Formen der Unterstitzung. 18 % der Befragten gaben an, bei der Versorgung keinerlei
Unterstitzung zu haben. Tabelle 4 zeigt die in Anspruch genommenen Unterstitzungsformen

im Detail.

Tabelle 4: Haufigkeit an in Anspruch genommenen Unterstitzungsformen fur Angehérige von zu Hause ver-
sorgten Menschen mit Demenz

Unterstiitzungsformen Anteil in Prozent
Ambulanter Pflegedienst 44
Tagespflege/Tagesstatte 40
24-Stunden Pflegekraft 26
Haushaltshilfe/Zugehfrau 27
Ehrenamtliche 10
Demenzbegleiter*in 3
Nachbarschaftshilfe 1

Vergleich der Angehdrigendaten zwischen zu Hause versorgten Patient*innen und
Heimbewohner*innen

Im Folgenden werden die Daten der Angehdrigen von zu Hause versorgten Patient*innen und
von Heimbewohner*innen verglichen. Eine detaillierte Darstellung des Vergleichs ist in Tabelle
5 am Ende des Kapitels zu finden.

Im Subgruppenvergleich zwischen Angehdrigen von zu Hause versorgten Patient*innen und
Heimbewohner*innen ergab sich bezlglich der Geschlechterverteilung kein Unterschied,
p = 0.153. In Bezug auf die Altersverteilung fiel auf, dass die Angehérigen der zu Hause ver-
sorgten Patient*innen im Schnitt alter waren (M = 67.7; SD = 9.7) als die der Heimbewoh-
nersinnen (M = 62.66; SD = 11.2). Der Unterschied zwischen den beiden Gruppen war statis-

tisch signifikant, p = 0.001. Abbildung 9 veranschaulicht die Altersverteilung grafisch.
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Abbildung 9: Altersverteilung der Angehdrigen im Subgruppenvergleich in Prozent und Jahren

Betrachtet man den Beziehungsstatus der primdren Bezugspersonen genauer, ist zu erken-
nen, dass die hdusliche Versorgung vor allem von Ehepartner*innen Ubernommen wird
(78.4 %). Bei im Heim versorgten Patient*innen spielen als Bezugspersonen auch vermehrt
die Kinder eine Rolle. Es zeigte sich im Fisher-Yates-Test mit p = 0.005 ein signifikanter Un-
terschied in den Haufigkeiten der Beziehungen der Angehdérigen zum oder zur Patient*in. Un-
terschieden wurde hier zur einfacheren statistischen Berechnung zwischen folgenden Bezie-
hungsformen: ,Lebenspartner*in®, ,andere*r Verwandte*r“ (Kinder, Eltern und sonstige Ver-
wandte) sowie ,andere” (sieche Abbildung 10). Circa 88.6 % der Bezugspersonen eines zu

Hause lebenden Menschen mit Demenz lebten auch mit dieser Person in einem Haushalt.

100%
78% mhomecare M long-term care
< 80%
X
5 609
@ 60%
o
o 41%
£ 40%
©
2 0
20% 79, 10%
- 0% 1%
0%
Lebenspartner*in Kind sonstige*r Verwandte®*r andere Person

Beziehung zum oder zur Patient*in

Abbildung 10: Haufigkeitsverteilung der Beziehung der priméren Bezugsperson zum Menschen mit Demenz im
Subgruppenvergleich in Prozent
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Die Angehdérigen von zu Hause versorgten Patient*innen hatten in dieser Untersuchung 3.4 %
ein oder mehrere Kinder im Alter von jinger als 18 Jahren. Bei der Gruppe der Bezugsperso-
nen von Demenzkranken, die in einer Langzeitpflegeeinrichtung lebten, hatten 13.5 % ein
oder mehrere minderjahrige Kinder. In den Subgruppen machten 10.2 % der Angehdrigen
von zu Hause lebenden Demenzkranken, beziehungsweise 12.6 % der Angehdrigen von
Heimpatient*innen, keine Angaben zu dieser Frage. In der Chi-Quadrat-Testung ergab sich
hierflr ein signifikanter Unterschied in den Subgruppen, p = 0.035. Zur grafischen Darstellung

sei auf Abbildung 11 verwiesen.
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Angehdrige mit Kindern unter 18 Jahren

Abbildung 11: Haufigkeitsverteilung der Anzahl an Kindern unter 18 Jahren eines oder einer Angehdrigen in
Prozent

Die Mehrzahl der Pflegenden von zu Hause lebenden Patient*innen waren nicht berufstatig
(70.5 %), wahrend bei den Angehdrigen eines in einer Langzeitpflegeeinrichtung betreuten
Demenzkranken nur 49.5 % nicht arbeiteten. Es zeigte sich in diesem Gruppenvergleich der

Haufigkeiten ein signifikanter Unterschied mit p = 0.003.
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Tabelle 5: Ubersicht zum Subgruppenvergleich der Angehérigendaten
HC LTC p-Wert
n 88 103
Geschlecht m 51 70
p=0.153
f 37 33
Alter M 67.72 62.66
SD 9.70 11.21
. p =0.001*
Min 43 31
Max 88 83
Beziehung zum oder Ehepartner*in 33 19
zur Patient*in Sonstige*r
—_ *
Verwandte*r %5 83 p=0.005
andere 0 1
Kinder <18 Jahre Keine 76 76
Eins oder mehr 3 14 p = 0.035*
Keine Angabe 9 13
Berufstatigkeit Nein 62 51
p = 0.003*
Ja 26 52

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen erfolgte mit y2-Test, t-Test sowie Fisher-Yates-Test,
* beschreibt ein signifikantes Ergebnis

Abktirzungen: f: weiblich; HC: homecare; LTC: long-term care; m: mannlich; M: Mittelwert; Max: Maximum;
Min: Minimum; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung

3.1.3 Langzeitpflegeeinrichtungen

Insgesamt wurden in dieser Untersuchung Daten von 60 Einrichtungen erhoben.
Davon waren 55 Heime, funf bezeichneten sich als Wohngemeinschaft.
31.7 % der Einrichtungen unterlagen einer privaten Tréagerschaft, 26.7 % der eines Wohl-
fahrtsverbandes. Weitere 13.3 % gaben eine kirchliche, 5.0 % eine staatliche Anbindung an.
23.3 % der Einrichtungen bezogen ihre Mittel anderweitig. Im Durchschnitt hatten die Einrich-
tungen eine GréBe von 104 Betten. Etwas Uber 53.3 % gaben an, fur Bewohner mit Demenz
eine spezialisierte Station zu haben. Tabelle 6 bietet einen Uberblick tiber die genannten Da-

ten.
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Tabelle 6: Daten der 60 Langzeitpflegeeinrichtungen
Anzahl / Anteil in Prozent
Langzeitpflegeeinrichtung Heim 91.7 %
Wohngemeinschaft 8.3 %
Trager der Einrichtung Staatlich 5.0 %
Privat 31.7 %
Kirchlich 13.3 %
Wohlfahrtsverband 26.7 %
Andere Tréger 233 %
Bettenzahl M 104.8
SD 67.3
Min 7
Max 440
Extra Demenzstation vorhanden ja 53.3 %

Abkirzungen: M: Mittelwert; Max: Maximum; Min: Minimum; SD: Standardabweichung

Zusétzlich zum Pflegepersonal gab es bei 18.3 % der Einrichtungen ehrenamtliche Helfer.
55.0 % der Einrichtungen berichteten Uber die Verfugbarkeit von speziellen Demenzbeglei-

ter*innen (siehe Tabelle 7).

Tabelle 7: Verflgbarkeit von Ehrenamtlichen und Demenzhelfer*innen
Personal Anteil in Prozent

Einsatz von ehren?mtllchen Ja 18.3
Helfern méglich

Nein 81.7

Einsatz von Demer]zb.eglelter " Ja 55.0
innen moglich

Nein 41.7

Keine Angabe 3.3

Zum Thema der speziellen Personalschulung in Bezug auf Palliativversorgung gaben 16.7 %
der befragten Einrichtungen an, alle Mitarbeiter*innen seien in dieser Hinsicht extra geschult.
Bei 45.0 % der Einrichtungen war die Mehrzahl der Mitarbeiter*innen geschult. In 5.0 % der
Féalle waren keine Mitarbeiter*innen geschult. 83.3 % der Einrichtungen gaben an, flr Ange-
hérige Ubernachtungsméglichkeiten in der Langzeitpflegeeinrichtung zur Verfiigung zu stel-
len, falls dies, zum Beispiel am Lebensende, erforderlich sei. Tabelle 8 dient der Veranschau-
lichung der Daten. Die zur Palliativversorgung erforderliche beziehungsweise winschens-

werte Ausstattung der Langzeitpflegeeinrichtungen ist in Tabelle 9 dargestellt.
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Tabelle 8: Spezielle Angebote in den Langzeitpflegeeinrichtungen
Anteil in Prozent
Schulungen Uber Palliativversorgung fir Personal Alle geschult 16.7
Die Mehrzahl geschult 45.0
Einige geschult 31.7
Niemand geschult 5.0
Es gibt keine Palliativpatient*innen 1.7
Ubernachtungsméglichkeit fiir Angehérige Ja 83.3
vorhanden Nein 15.0
Keine Angabe 1.7
Tabelle 9: Ausstattung zur Palliativversorgung in Langzeitpflegeeinrichtungen
Ausstattung Wird angeboten/organisiert in Prozent der Falle
Hilfsmittel bei Inkontinenz 98.3
Mundpflegeprodukte 98.3
Material Blasenkatheter 96.7
Sondennahrung 95.0
Material Wundversorgung 100.0
Sauerstoff-Masken 88.3
Sekret-Absauggerat 91.7
Material Subkutankatheter 90.0
Pflegebetten 96.7
Niederflurbetten 93.3
CosyChair 66.7
Bettlift 96.7
Badewannenlift 96.7
Bettgitter 88.3
Mechanische Fixierung 43.3

Tabelle 10 gibt Einsicht Gber die unterschiedlichen Personalgruppen in Langzeitpflegeeinrich-
tungen und wie haufig diese zur Verflgung standen. Die Angaben stellen die Anteile der Be-
fragten dar, welche die jeweilige Frequenz der Konsultierung fir die jeweilige Personalgruppe

in ihrer Einrichtung bejahten.
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Tabelle 10: Personalgruppen und Frequenz der Konsultierung in Langzeitpflegeeinrichtungen

Personalgruppe Frequenz der Konsultierung in Prozent der Félle

Min. Min. Min. < Bei Bedarf  Nicht Nicht aus-

1x/Tag 1x/Woche 1x/Monat 1x/Monat ver- gefuillt
flgbar

Hausarzt*in/Allgemeinérzt*in 3.3 63.3 13.3 1.7 15.0 33 0.0
Neurolog*in/Psychiater*in 0.0 6.7 43.3 26.7 21.7 1.7 0.0
Krankenpfleger*in 76.7 5.0 0.0 0.0 3.3 5.0 10.0
Krankenpflegehelfer*in 42.7 42.7 0.0 0.0 1.9 6.8 5.8
Altenpfleger*in 48.3 48.3 0.0 0.0 2.6 0.0 0.9
Altenpflegehelfer*in 48.3 48.3 0.0 0.0 2.6 0.0 0.9
Palliativfachpfleger*in 36.7 10.0 6.7 0.0 35.0 6.7 5.0
Sozialdienst 33.3 6.7 0.0 1.7 13.3 38.3 6.7
Psycholog*in 0.0 1.7 8.3 5.0 35.0 43.3 6.7
Physiotherapeut®in 6.7 35.0 3.3 1.7 43.3 5.0 5.0
Ergotherapeut*in 11.7 23.3 0.0 0.0 53.3 8.3 3.3
Diatassistent*in 1.7 5.0 0.0 0.0 43.3 46.7 3.3
Atemtherapeut®in 0.0 0.0 0.0 0.0 33.3 61.7 5.0
Seelsorger*in 5.0 28.3 5.0 1.7 55.0 5.0 0.0
Ehrenamtliche 15.0 30.0 13.3 1.7 33.3 6.7 0.0
Demenzbegleiter*in 4.7 1.7 3.3 0.0 13.3 30.0 10.0
palliativgeriatrischer Dienst 0.0 5.0 1.7 0.0 56.7 26.7 10.0
AAPV 0.0 10.0 0.0 0.0 38.3 36.7 15.0
SAPV-Teams 0.0 5.0 0.0 1.7 90.0 1.7 1.7

3.3 5.0 3.3 1.7 7.7 13.3 1.7

Beratung Palliativversorung

Abkirzungen: AAPV: allgemeine ambulante Palliativversorgung; Min.: mindestens; SAPV: spezialisierte ambulante

Palliativversorgung

3.2 Belastung und Zufriedenheit der Angehérigen

WHO (Finf)

Der WHO-5 Fragebogen zum Wohlbefinden wurde von 169 Angehdrigen beantwortet. Durch-
schnittlich erreichten die Angehérigen dabei 13.2 Punkte (Min = 1, Max = 25, SD = 5.86) und

waren damit nur knapp tber dem Cut-off Wert von 13 Punkten, welcher als Hinweis flir eine

Uberlastung oder Depression interpretiert werden kann. 79 Teilnehmer*innen erzielten einen

Gesamtscore von kleiner gleich 13 Punkten und waren somit auffillig hinsichtlich einer Uber-

lastung oder Depression (siehe Abbildung 12).
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Abbildung 12: Darstellung der Verteilung der Gesamtscores des WHO (Fiinf) Fragebogens in Prozent

Die Mittelwerte im WHO-5 Gesamtscore unterschieden sich zwischen den Angehdrigen von
Heimbewohner*innen und Angehdérigen von zu Hause lebenden Demenzkranken signifikant,
p = 0.05. Hier wiesen Angehdrige von zu Hause versorgten Demenzkranken einen niedrigeren
Mittelwert und somit vermehrt Anzeichen fiir Uberlastung oder Depression auf. Die genaueren

Kennzahlen des Subgruppenvergleichs sind Tabelle 11 zu entnehmen.

Tabelle 11: WHO (Funf): Mittelwertevergleich der Angehorigen von Heimbewohnern und zu Hause lebenden
Menschen mit Demenz

n M SD Mann-Whitney-U-Test

WHO Gesamtscore HC 78 12.28 5.67

= 0.045*

LTC o1 13.95 5.97 P

WHO 1 ,,ich war froh und guter ~ HC 78 2.68 1.26
Laune” LTC 91 2.92 1.34 p=0.120
WHO 2 ,habe mich ruhig und HC 78 2.49 1.37
entspannt gefihlt" LTC 91 276 138 p =0.149
WHO 3 ,,habe mich energisch HC 78 2.53 1.33
und aktiv gefuhlt" LTC 91 66 134 p=0.479
WHO 4 ,habe mich frisch und HC 78 2.10 1.51
ausgeruht gefihlt" LTC 91 257 1.41 p = 0.044*
WHO 5 ,mein Alltag war voller HC 78 2.49 1.59
interessanter Dinge" LTC 91 3.03 1.49 p =0.024

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signi-
fikantes Ergebnis

Abktirzungen: HC: homecare; LTC: long-term care; M: Mittelwert; n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests;
SD: Standardabweichung; WHO: WHO (Finf)

Im Mann-Whitney-U-Test zeigten sich signifikante Unterschiede in den Unterfragen zum
Thema “frisch und ausgeruht” sowie “interessanter Alltag®“. Es zeigten sich fir die Angehoéri-
gen von Heimbewohner*innen in der Unterfrage ,frisch und ausgeruht® signifikant héhere
Werte als fir die Gruppe der Angehdrigen von zu Hause lebenden Patient*innen. Angehdrige

von Heimbewohner*innen gaben also an, ausgeruhter zu sein als die Vergleichsgruppe. Die
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Unterfrage ,interessanter Alltag” ergab in der Testung ebenfalls signifikant hdheren Werten
bei den Angehdérigen von Heimbewohner*innen. Somit schienen Angehérige von Heimbewoh-

ner*innen im Alltag abwechslungsreichere und ansprechendere Inhalte zu erleben.

Mithilfe einer multiplen linearen Regression wurde der Einfluss von ausgewahlten Angehdri-
gen- und Patient*innenencharakteristika auf die Auspragung des WHO-5 untersucht. Das hier
erstellte Modell kann rund 84 % der Varianz erklaren, was nach Cohen einer hohen Anpas-
sungsgute entspricht. Die genauen Daten des Regressionsmodells sind den Tabellen 12 und
13 zu entnehmen. Hier zeigten die Variablen des Wohnorts der Patient*innen sowie die Aus-

pragung des NPI einen statistisch signifikanten Einfluss auf die ZielgroBe.

Tabelle 12: Erklarungsgite der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf den WHO (Finf)
n 169
F(12,157) 73.28
p-Wert < 0.001
korrigiertes R? 0.837

Abkirzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; R?: GUtemaB der Modellanpassung

Tabelle 13: Einfluss auf die subjektive Belastung: multiple lineare Regression zu Einflissen auf den WHO

(Funf)

WHO Koeffizient t p >l 95 % Konfidenzintervall
Alter Patient*in 0.025 0.52 p =0.604 [-0.069; 0.119]
Geschlecht Patient*in 1.235 1.15 p =0.253 [-0.892; 3.361]
f(1) - m(@2)
Wohnsituation 2.257 2.30 p = 0.023* [0.317; 4.198]
HC(1) - LTC(2)
Demenzdiagnose -0.264 -0.37 p=0.715 [-1.691; 1.164]
AD(1) - FTD(2)
NPI -0.067 -2.43 p = 0.016* [-0.121; -0.126]
MMST 0.130 0.76 p =0.446 [-0.205; 0.465]
ADL/Barthel-Index 0.024 1.25 p=0.215 [-0.014; 0.062]
MSSE -0.363 -1.12 p =0.264 [-1.004; 0.277]
QUALID 0.101 1.19 p =0.235 [-0.066; 0.269]
Alter Angehdrige™r 0.030 0.68 p =0.496 [-0.058; 0.120]
Geschlecht Angehdrige*r 217 1.81 p =0.073 [-0.204; 4.547]
f(1) -m(2)
Beziehung zum oder zur Patient*in 0.685 0.59 p =0.553 [-1.593; 2.694]

Ehe(1) - anderes(2)

Anmerkungen: multiple lineare Regression nach blockweiser Einschlussmethode; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis

Abktirzungen: AD: Alzheimer Demenz; ADL: Aktivitaten des t&glichen Lebens f: weiblich; FTD: frontotemporale
Demenz; HC: homecare; LTC: long-term care; m: mannlich; MMST: Mini-Mental Status Test; MSSE: Mini-Suf-
fering State Examination; NPI: Neuropsychiatrisches Inventar; p: Ergebnis des Signifikanztests; QUALID: Quality
of Life in Late-Stage Dementia; t: PrifgroBe; WHO: WHO (Flnf)

35



Ergebnisse

Beck-Depressions-Inventar

166 Angehorige flillten den BDI - Il aus und erreichten einen Mittelwert von 10.0 (Min = 0,
Max = 29, SD = 6.4). Dieser Mittelwert entspricht einer méglichen minimalen Depression. Ab-
bildung 13 gibt eine Ubersicht zur Verteilung der Ergebnisse der Gesamtstichprobe. 49.5 %
der teilnehmenden Angehdrigen erzielten Werte von 8 Punkten oder weniger und waren somit

unaufféllig hinsichtlich méglicher depressiver Symptome.
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o
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Depression)

Gesamtscore BDI
Abbildung 13: Darstellung der Verteilung des Gesamtscores des Beck-Depressions-Inventar (BDI) in Prozent

Es zeigte sich in den Mittelwerten ein signifikanter Unterschied zwischen Angehérigen von zu
Hause lebenden Patient*innen und Angehdérigen von Heimbewohner*innen, p = 0.022. Ange-
hdrige von zu Hause versorgten Demenzkranken wiesen hierbei in der Selbsteinschatzung
mehr depressive Symptome auf und schienen demnach belasteter zu sein. Tabelle 14 dient
der genaueren Darstellung. Der Mann-Whitney-U-Test ergab in der Untersuchung der Unter-
fragen (siehe Tabelle 14) zudem signifikante Unterschiede in einzelnen Items. Die Unterfragen
(B), (D), (K), (M) sowie (U) wiesen dabei héhere Werte in der Gruppe der Angehdrigen von zu
Hause lebenden Patient*innen auf. Diese Angehdrigen gaben demnach an, mutloser zu sein,
Dinge weniger genieBen zu kdnnen, gereizter und weniger entschlussfreudig zu sein als friher
und zudem weniger Interesse an sexueller Aktivitdt zu haben als die Vergleichsgruppe der
Angehdrigen von Heimbewohnern. Anders ergab Unterfrage (E) signifikant niedrigere Werte
bei den Angehdrigen von zu Hause lebenden Demenzkranken. Demnach schienen Angehd-
rige, welche die Demenzpatient*innen zu Hause pflegten, weniger Schuldgefiihle zu haben

als Angehdrige von Heimbewohner*innen.

Tabelle 14: Beck-Depressions-Inventar: Mittelwertevergleich der Angehdrigen von zu Hause lebenden Pati-
ent*innen und Angehdrigen von Heimbewohner*innen

n M SD Mann-Whitney-U-Test
BDI-Gesamtscore HC 78 10.90 5.81
= 0.022*
LTC 88 9.10 6.84 P
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n M SD Mann-Whitney-U-Test
BDI (A) ,,ich bin traurig" HC 78 0.55 0.62
LTC 88 0.48 0.59 P =0442
BDI (B) ,ich bin mutlos" HC 78 0.64 1.01
LTC 88 0.24 0.59 p =0.003
BDI (C) ,ich fihle mich als Versa- HC 78 0.12 0.39
ger" LTC 88 0.10 0.43 p=0453
BDI (D) ,ich kann Dinge nicht mehr HC 78 0.94 0.44
genieBen" LTC 88 0.66 058 p =0.001*
BDI (E) ,ich habe oft Schuldge- HC 78 0.17 0.41
fuhle” LTC 88 0.43 0.64 p = 0.001*
BDI (F) ,ich habe das Gefuhl be- HC 78 0.49 0.94
straft zu werden" LTC 88 0.07 0.69 p=0.108
BDI (G) ,,ich bin von mir enttduscht" HC 78 0.05 0.22
LTC 88 0.14 0.38 p=0.097
BDI (H) ,ich kritisiere mich wegen HC 78 0.15 0.36
Fehlern" LTC 88 0.26 0.51 p=0202
BDI (l) ,,ich denke manchmal an HC 78 0.05 0.22
Selbstmord* LTC 88 0.09 0.29 p=0327
BDI (J) ,ich weine ofter als friher" HC 78 0.54 0.83
LTC 88 0.41 0.62 p=0.563
BDI (K) ,ich bin leichter gereiztals HC 78 0.94 0.84
friiher” LTC 88 0.52 0.76 p < 0.001*
BDI (L) ,ich interessiere mich weni- HC 78 0.31 0.54
ger fur Menschen" LTC 88 0.24 053 p =0.320
BDI (M) ,,ich bin weniger ent- HC 78 0.78 0.77
schlussfreudig" LTC a8 0.55 0.66 p = 0.043*
BDI (N) ,ich mache mir Sorgen, HC 78 0.33 0.68
dass ich unattraktiv aussehe" LTC 88 0.34 0.64 p = 0.667
BDI (O) ,,ich kann weniger gut ar- HC 78 0.64 0.70
beiten als frilher" LTC 88 053 057 p =0.455
BDI (P) ,,ich schlafe schlechter" HC 78 0.94 0.80
LTC 88 0.93 0.77 p=0839
BDI (Q) ,,ich ermiide schneller" HC 78 0.76 0.49
LTC 88 0.76 0.57 p =041
BDI (R) ,mein Appetit hat abge- HC 78 0.23 0.48
nommen" LTC 88 0.25 0.51 p=0848
BDI (S) ,ich habe an Gewicht verlo- HC 78 0.26 0.55
ren" LTC 88 0.36 0.70 P =0.385
BDI (S) ,.ich habe mit Absicht an HC 64 0.16 0.37
Gewicht verloren" LTC 66 0.23 0.42 p =0.306
BDI (T) ,,ich mache mir mehr Sor- HC 78 0.31 0.52
gen um meine Gesundheit" LTC 88 0.36 0.53 p=0.437
BDI (U) ,ich interessiere mich weni- HC 78 1.59 1.11
ger fur Sex" LTC 88 1.00 1.06 p = 0001

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signi-
fikantes Ergebnis

Abktirzungen: BDI: Beck-Depressions-Inventar; HC: homecare; LTC: long-term care; M: Mittelwert; n: Anzahl;
p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung
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Mittels einer multiplen linearen Regression wurde der Einfluss von verschiedenen Angehori-
gen- und Patient*innenencharakteristika auf die Auspragung des BDI untersucht. Im Regres-
sionsmodell konnte gezeigt werden, dass nur das Geschlecht des oder der Patient*in mit dem
BDI korrelierte. Es zeigte sich, dass Angehérige von Mannern mit Demenz héhere Werte im
BDI aufweisen als Angehorige von Frauen mit Demenz. Das Modell hat mit einem korrigiertem

R?=0.699 eine hohe Anpassungsgiite. In Tabelle 15 und 16 sind die genauen Parameter der

Regressionsanalyse dargestellt.

Tabelle 15: Erklarungsgiite der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf das Beck-Depressions-

Inventar
n 166
F (12, 154) 33.14
p-Wert < 0.001
korrigiertes R? 0.699

Abkirzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; R?: GUtemaB der Modellanpassung

Tabelle 16: Einfluss auf die subjektive Belastung: multiple lineare Regression zu Einflissen auf das Beck-

Depressions-Inventar

BDI Koeffizient t p >l 95 % Konfidenzintervall

Alter Patient*in -0.052 -0.98 p =0.329 [-0.158; 0.053]
Geschlecht Patient*in 2.833 2.34 p =0.021* [0.440; 5.226]
f(1) - m@)

Wohnsituation -0.821 -0.74 p =0.458 [-2.999; 1.357]
HC(1) - LTC(2)

Demenzdiagnose 0.144 0.18 p =0.858 [-1.448; 1.737]
AD(1) - FTD(2)

NPI Score 0.050 1.62 p =0.107 [-0.011; 0.110]
MMST -0.042 -0.22 p =0.824 [-0.417; 0.333]
ADL/Barthel-Index 0.029 1.34 p =0.181 [-0.014; 0.071]
MSSE -0.146 -0.40 p = 0.691 [-0.871; 0.578]
QUALID 0.000 0.00 p =0.997 [-0.187; 0.188]
Alter Angehdrige™r 0.093 1.84 p =0.068 [-0.007; 0.193]
Geschlecht Angehdrige*r 0.184 0.14 p =0.892 [-2.480; 2.848]
f(1) - m(@)

Beziehung zum oder zur Patient*in 2.038 1.58 p=0.115 [-0.503; 4.578]

Ehe(1) — anderes(2)

Anmerkungen: multiple lineare Regression nach blockweiser Einschlussmethode; * beschreibt ein signifikantes

Ergebnis

Abklirzungen: AD: Alzheimer Demenz; ADL: Aktivitdten des t&glichen Lebens; BDI: Beck-Depressions-Inventar;
f: weiblich; FTD: frontotemporale Demenz; HC: homecare; LTC: long-term care; m: mannlich; MMST: Mini-
Mental Status Test; MSSE: Mini-Suffering State Examination; NPI: Neuropsychiatrisches Inventar; p: Ergebnis

des Signifikanztests; QUALID: Quality of Life in Late-Stage Dementia; t: PrifgroBe
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Caregiver Strain Index

186 Angehdrige flllten den Fragebogen zum Caregiver Strain Index aus. Es zeigte sich in der
Gesamtstichprobe der Angehdérigen ein Mittelwert von 6.1 (SD = 2.9, Min = 0, Max = 12). So-
mit ist das Belastungsempfinden der Angehérigen im Mittel als nicht erhéht zu bewerten. Ab-
bildung 14 stellt die Verteilung der CSI-Werte grafisch dar.

15%

10%

0ll o
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Gesamtscore CSI

Anteil in Prozent (%)

X

Abbildung 14: Verteilung des Gesamtscores des Caregiver Strain Index (CSI) in Prozent

48 % der Befragten hatten einen Gesamtscore von 7 oder mehr Punkten und wiesen dem-
nach ein erhdhtes Belastungslevel auf. Im Subgruppenvergleich erzielten 36 % der Angeho-
rigen von Heimbewohner*innen und 62 % der Angehdrigen von zu Hause lebenden Demenz-
kranken einen Gesamtscore von 7 oder mehr Punkten, was einem erhdhten Belastungslevel
entspricht. Die Mittelwerte im CSI-Gesamtscore unterschieden sich zwischen den Angehori-
gen der Heimbewohner*innen und denen der zu Hause versorgten Menschen mit Demenz
signifikant (o < 0.001) mit héheren Werten flir Angehdrige der zu Hause versorgten Patient*in-
nen. Angehdrige, welche den Menschen mit Demenz zu Hause versorgten, gaben also an,
belasteter zu sein. In den Unterfragen 2, 3, 4, 5, 6 sowie 11 zeigten sich signifikante Unter-
schiede mit jeweils hdheren Werten in der Subgruppe der Angehdrigen von zu Hause leben-
den Menschen mit Demenz. Die weiteren Kennzahlen des Subgruppenvergleichs sind Tabelle

17 zu entnehmen.
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Tabelle 17: Caregiver Strain Index: Mittelwertevergleich von Angehorigen der Heimbewohner*innen und zu
Hause lebenden Menschen mit Demenz

n M SD p-Wert
CSI Gesamtscore HC 86 7.20 2.70 0.001*
LTC 100 5.23 2.94 p==
CSI 1 ,ich schlafe schlecht" HC 86 0.45 0.50
=0.463
LTC 100 0.40 0.49 P
CSlI 2 ,die Betreuung ist zeitraubend" HC 86 0.83 0.38
*
LTC 100 0.37 0.49 p < 0.001
CSI 3 ,,die Betreuung ist korperlich be- HC 86 0.57 0.50
lastend" LTC 100 0.19 0.39 p < 0.007"
CSl 4 ,die Betreuung schrankt mich HC 86 0.87 0.34
s *
ein LTC 100 0.52 0.50 p<0.001
CSI 5 ,mein Alltag musste umgestellt HC 86 0.74 0.44
werden” LTC 100 0.43 0.50 p<0.001%
CSI 6 ,meine Lebensplanung musste  HC 86 0.79 0.41
gedndert werden" LTC 100 0.48 0.50 p < 0.001*
CSI 7 ,,ich bin zeitlich zusétzlich in An- HC 86 0.19 0.39
spruch genommen" LTC 100 031 0.45 p =0.053
CSI 8 ,es treten emotional belastende HC 86 0.62 0.49
Situationen auf" LTC 100 0.67 0.47 p =0.446
CSI 9 ,Verhaltensweisen des/r Patien- HC 86 0.52 0.50
ten/Patientin regen mich auf" LTC 100 0.25 0.42 p < 0.001*
CSI 10 ,es ist erschiitternd zu sehen, HC 86 0.84 0.37
wie der/die Patient/in sich verandert" 7o 100 0.90 0.30 p=0.204
CSI 11 ,ich musste meine Erwerbstad- HC 86 0.36 0.48
tigkeit verdndern" Rie 100 019 0.39 p = 0.009*
CSl 12 ,die Betreuung ist eine finanzi- HC 86 0.29 0.46
elle Belastung" LTC 100 0.42 0.50 p =0.068
CSI 13 ,ich fuihle mich véllig Uberfor-  HC 86 0.13 0.34
" =0.550
dert LTC 100 0.10 0.30 P

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen mittels x?-Test, t-Test sowie Fisher-Yates-Test; * be-
schreibt ein signifikantes Ergebnis

Abkirzungen: CSI: Caregiver Strain Index; HC: homecare; LTC: long-term care; M: Mittelwert; n: Anzahl; p: Er-
gebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung

Auch fur den CSI wurde mittels einer multiplen linearen Regression auf Einflisse der Pati-
ent*innen- sowie Angehdrigencharakteristika hinsichtlich der Auspragung des Belastungs-
scores untersucht. Hier zeigten die Variablen ,Geschlecht Patient*in“, Wohnsituation®,
»NPIl Score” sowie ,Alter Angehdrige*r” einen statistisch signifikanten Einfluss auf die Ziel-
groBe (korrigiertes R? = 0.830). Bei Angehorigen von Mannern mit Demenz zeigten sich hdhere
Werte im CSlI, also eine hdhere Belastung. Zudem zeigte sich bei Angehdrigen von zu Hause
lebenden Menschen mit Demenz eine hdhere Belastung im Sinne von hdéheren CSI-Werten.
Je mehr psychiatrische Symptome im NPI die Menschen mit Demenz aufwiesen (héhere

NPI Scores) desto gréBer waren ebenfalls die CSI-Werte, also die Belastung der jeweiligen
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Angehdrigen. AuBerdem zeigten altere Angehdrige hdhere Belastungswerte und somit hdhere
CSl-Scores als jliingere Angehérige. Die genauen Daten sind den Tabellen 18 und 19 zu ent-

nehmen.

Tabelle 18: Erklarungsgtite der multiplen linearen Regression zu Einflissen auf den Caregiver Strain Index

n 191

F(12,179) 78.70
p-Wert < 0.001
korrigiertes R? 0.830

Abkirzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; R?: GUtemaB der Modellanpassung

Tabelle 19: Einfluss auf die subjektive Belastung: multiple lineare Regression des Caregiver Strain Index

Csli Koeffizient t p > |t 95 % Konfidenzintervall
Alter Patient*in -0.032 -1.44 p=0.152 [-0.075; 0.012]
Geschlecht Patient*in 1.717 3.60 p < 0.001* [0.777; 2.658]
f(1) - m(@2)
Wohnsituation -1.163 -2.63 p = 0.009* [-2.037; -0.289]
HC(1) - LTC(2)
Demenzdiagnose 0.431 1.40 p=0.164 [-0.177; 1.039]
AD(1) - FTD(2)
NPI 0.062 4.96 p < 0.001* [0.038; 0.087]
MMST -0.082 -1.07 p =0.286 [-0.233; 0.069]
ADL/Barthel-Index -0.002 -0.26 p=0.794 [-0.020; 0.015]
MSSE -0.018 -0.13 p =0.900 [-0.308; 0.271]
QUALID -0.004 -0.11 p=0.914 [-0.077; 0.069]
Alter Angehdrige*r 0.058 2.85 p = 0.005* [0.018; 0.099]
Geschlecht Angehorige*r 0.481 0.93 p =0.352 [-0.537; 1.500]
f(1) - m(2)
Beziehung zum oder zur Patient*in 1.024 1.92 p =0.056 [-0.028; 2.077]

Ehe(1) — anderes(2)

Anmerkungen: multiple lineare Regression nach blockweiser Einschlussmethode; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis

Abkiirzungen: AD: Alzheimer Demenz; ADL: Aktivitdten des taglichen Lebens; CSI: Caregiver Strain Index; f:
weiblich; FTD: frontotemporale Demenz; HC: homecare; LTC: long-term care; m: mannlich; MMST: Mini-Mental
Status Test; MSSE: Mini-Suffering State Examination; NPI: Neuropsychiatrisches Inventar; p: Ergebnis des Sig-
nifikanztests; QUALID: Quality of Life in Late-Stage Dementia; t: PrifgréBe
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Héusliche-Pflege-Skala

187 Angehdrige beantworteten die Hausliche-Pflege-Skala. In der Gesamtstichprobe zeigte
sich in der HPS-k ein Mittelwert von 11.6 (SD = 7.5, Min = 0, Max = 30). Dies entspricht einer
mittleren Belastung durch die Versorgung des Demenzkranken. 42.8 % der Befragten erziel-
ten Werte von 0 - 9 Gesamtpunkten und gaben somit eine niedrige Belastung an. 12.5 % der
Studienteilnehmer*innen erreichten Gesamtwerte im oberen Drittel der Werteskala und wie-
sen somit eine hohe Belastung durch Pflege auf. Abbildung 15 veranschaulicht die Verteilung

der Gesamtpunktzahl.
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Abbildung 15: Verteilung der Gesamtscores der Hauslichen-Pflege-Skala, kategorisiert nach Interpretations-Cut-
off-Werten, in Prozent

Die Mittelwerte des Gesamtscores in der HPS-k unterschieden sich zwischen den Angehdri-
gen von zu Hause lebenden Patientinnen (M = 12.8; SD = 6.9) und Angehdrigen von
Heimbewohner*innen (M = 10.6; SD = 8.0) signifikant (o = 0.016). Angehérige, die an Demenz
erkrankte Menschen zu Hause versorgen, sind hierbei einer hdheren Belastung ausgesetzt
als Angehérige von Heimbewohner*innen. Zur weiteren Detektion von Unterschieden in den
Subgruppen bezliglich der einzelnen Unterfragen wurde ein Mann-Whitney-U-Test berech-
net. Hier zeigten sich die Fragen 5, 6, 7, 9 und 10 mit signifikant niedrigeren Werten in der
Gruppe der Angehdrigen von Heimbewohner*innen. Diese Angehdrigengruppe gab in den
genannten Unterfragen somit weniger starke Belastungen an. In Tabelle 20 sind die genauen

Kennzahlen dargestellt.
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Tabelle 20: Hausliche-Pflege-Skala: Mittelwertevergleich zwischen pflegenden Angehdrigen und Angehdrigen
von Heimpatient*innen

n M SD Mann-Whitney-U-Test
HPS-k Gesamtscore HC 86 12.81 6.89
=0.016*
LTC 101 10.59 7.95 P
HPS-k 1 ,meine Zufriedenheit HC 86 1.49 1.00
mit meinem Leben hat gelit- =0.217
ot 9 LTC 101 1.31 1.0 P
HPS-k 2 ,ich fihle mich kér- HC 86 1.41 1.08
perlich erschopft" LTC 101 116 110 p=0.102
HPS-k 3 ,ich mochte aus der HC 86 1.26 1.06
ituati n =0.262
Situation ausbrechen LTC 101 111 116 p
HPS-k 4 ,ich flhle mich nicht HC 86 0.87 1.02
: " =0.366
mehr als ich selbst LTC 101 077 103 p
HPS-k 5 ,mein Lebensstan- HC 86 1.43 1.13
dard hat sich verringert" LTC 101 104 oo p =0.017*
HPS-k 6 ,,die Betreuung ist HC 86 1.31 1.10
ein Angriff auf Gesundheit" LTC 101 0.98 115 p = 0.026*
HPS-k 7 ,,die Betreuung kos- HC 86 1.99 1.03
tet viel eigene Kraft" LTC 101 155 111 p =0.007*
HPS-k 8 ,,ich fuhle mich hin HC 86 0.72 0.89
und her gerissen zwischen LTC p =0.100
Umgebung und Betreuung" 101 1.05 1.19
HPS-k 9 ,ich sorge michum HC 86 1.01 1.17
meine Zukunft" LTC 101 0.65 104 p = 0.027*
HPS-k 10 ,,personliche Bezie- HC 86 1.33 1.18
hungen leiden" LTC 101 0.97 117 p = 0.040*

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein signi-
fikantes Ergebnis

Abkirzungen: HC: homecare; HPS-k: Hausliche-Pflege-Skala; LTC: long-term care; M: Mittelwert; n: Anzahl;
p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung

Es wurde der Einfluss von ausgewahlten Patient*innen- und Angehdrigenvariablen auf die
Auspragung der HPS-k in einer Regressionsanalyse untersucht. Hier zeigten sich flr die fol-
genden Variablen statistisch signifikante Einflisse auf das Ergebnis der HPS-k: ,,Geschlecht
Patient*in“, ,,Demenzdiagnose®, ,,NPI“ und ,,MMST* (korrigiertes R? = 0.740). Angehdrige von
Mannern mit Demenz zeigten hier hohere Werte in der HPS-k und empfanden somit eine
subjektiv hdhere Belastungssituation. Zudem zeigten sich bei Angehdrigen von Menschen mit
FTD ein gréBeres Belastungsempfinden (héhere Werte in der HPS-k) als bei Angehérigen von
Menschen mit AD. Je héher sich bei den Menschen mit Demenz der NPI zeigte, desto héher
fiel auch bei den jeweiligen Angehdrigen der HPS-k Score aus. Je mehr neuropsychiatrische
Symptome also beim Menschen mit Demenz vorhanden waren, desto gréBer war auch die
die Belastung der Angehorigen. AuBerdem zeigte sich, dass bei niedrigeren MMST-Werten,

das heiBBt schwererer Auspragung der Demenz, die Pflegesituation von den Angehdrigen als
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belastender bewertet wurde (héhere Werte in der HPS-k). Die Details zur berechneten Analyse

sind den Tabellen 21 und 22 zu entnehmen.

Tabelle 21: Erklarungsgtite der multiplen linearen Regression zu Einfliissen auf die Hausliche-Pflege-Skala
n 191
F(12,179) 46.33
p-Wert < 0.001
korrigiertes R? 0.740

Abklirzungen: n: Anzahl; F: F-Wert; R2: GUtemaB der Modellanpassung

Tabelle 22: Einflussfaktoren auf die subjektive Belastung: multiple lineare Regression der Hausliche-Pflege-
Skala
HPS-k Koeffizient t p > |t 95 % Konfidenzintervall
Alter Patient*in 0.027 0.49 0.628 [-0.081; 0.135]
Geschlecht Patient*in 2.379 1.99 0.048* [0.024; 4.733]
f(1) - m(@)
Wohnsituation -1.611 -1.45 0.148 [-3.800; 0.577]
HC(1) - LTC(2)
Demenzdiagnose 1.630 2.11 0.036* [0.107; 3.153]
AD(1) - FTD(2)
NPI 0.136 4.34 0.000* [0.074; 0.199]
MMST -0.419 -2.19 0.030* [-0.798; -0.041]
ADL/Barthel-Index -0.009 -0.41 0.684 [-0.053; 0.035]
MSSE -0.350 -0.10 0.924 [-0.760; 0.690]
QUALID 0.084 0.91 0.363 [-0.098; 0.267]
Alter Angehdrige*r 0.080 1.56 0.121 [-0.021; 0.181]
Geschlecht Angehorige*r -1.880 -1.45 0.147 [-4.430; 0.670]
f(1)-m(2)
Beziehung zum oder zur Patient*in -0.482 -0.36 0.718 [-3.118; 2.153]

Ehe(1) — anderes(2)

Anmerkungen: multiple lineare Regression nach blockweiser Einschlussmethode; * beschreibt ein signifikantes
Ergebnis

Abkirzungen: AD: Alzheimer Demenz; ADL: Aktivitaten des téglichen Lebens; CSI: Caregiver Strain Index; f:
weiblich; FTD: frontotemporale Demenz; HC: homecare; HPS-k: Hausliche-Pflege-Skala; LTC: long-term care;
m: mannlich; MMST: Mini-Mental Status Test; MSSE: Mini-Suffering State Examination; NPI: Neuropsychiatri-
sches Inventar; p: Ergebnis des Signifikanztests; QUALID: Quality of Life in Late-Stage Dementia; t: PrifgréBe
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Family Perception of Care Scale

Die Anzahl der Studienteilnehmer*innen, die die Fragen beantworteten, variierte stark, da ein
GroBteil der Fragen gerade fir Angehoérige, die Patient*innen ohne Unterstiitzung zu Hause
versorgten, nicht zutrafen. Aufgrund der haufig gewahlten Antwortmdéglichkeit ,nicht zutref-
fend“ sowie fehlenden Antworten wurde davon abgesehen einen vergleichenden Summen-
score zu bilden. Stattdessen wurden zum besseren Datenvergleich Mittelwerte gebildet. Der
Fragebogen wurde von 19 der 191 Studienteilnehmern nicht ausgeflillt. 26 weitere Personen
gaben flr alle Unterfragen die Antwortmdglichkeit ,,nicht zutreffend® an. Somit wurden insge-
samt 146 Probanden in die statistische Auswertung der FPCS eingeschlossen. Im Mittelwer-
tevergleich der einzelnen Unterfragen zeigte sich kein Ergebnis mit einem Score unter
3 Punkten. Dies spiegelt eine deutliche Zufriedenheit mit der Pflege wider. Die gréBte Zufrie-
denheit wurde angegeben fir ,Freundlichkeit des Personals® sowie ,,Berticksichtigung der
Patientenverfliigung” (Frage 1 und 14). Am wenigsten zufrieden waren die Befragten mit As-
pekten bezlglich ,,Einbeziehung in die Pflege®, ,individueller Pflegeplan® und ,,das Pflegeper-
sonal verbringt gentigend Zeit mit meinem Angehdérigen® (Fragen 12, 15 und 4). Zur grafischen

Darstellung der Mittelwerte der einzelnen Unterfragen dient Abbildung 16.
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Das Personal ist freundlich zu mir.

Das Personal nimmt sich genligend Zeit flr mich.

Nach meiner Einschatzung ist das Personal gut geschult Uber das Krankheitsbild Demenz.
Das Personal verbringt genligend Zeit mit meinem Angehdrigen.

Das Personal behandelt meinen Angehdrigen wirdevoll.

Das Personal erkennt stets die BedUrfnisse meines Angehdrigen.

Das Personal geht individuell auf die BedUrfnisse meines Angehdrigen ein.

Die Mitarbeiter sorgen fir das Wohlbefinden meines Angehérigen.

Das Personal kann mir jederzeit AuskUnfte Uber das Befinden meines Angehdrigen geben.
Das Personal beantwortet stets meine Fragen.

Die Erklarungen des Personals sind gut verstandlich.

Das Personal bezieht mich bei der Planung der Pflege mit ein.

Das Personal setzt Entscheidungen, die ich bezlglich der Versorgung meines Angehdérigen treffe, schnell um.
Die Patientenverfigung (falls vorhanden) wird berticksichtigt.

Es gibt einen speziell auf die BedUrfnisse meines Angehé&rigen zugeschnittenen Pflegeplan.
Das Personal bemtht sich, Unwohlsein (Schmerzen, Atembeschwerden) zu lindern.

Wenn notwendig, wird vom Personal ein Arzt hinzugezogen.

Es gibt immer einen Ansprechpartner fir meine Familie.

Insgesamt bin ich mit der (Palliativ)pflege, die meinem Angehérigen zu Teil wird, zufrieden.

Abbildung 16: Zufriedenheit mit der Pflege in der Family Perception of Care Scale

o

2
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Es zeigte sich hier in finf von 19 Einzelfragen ein Unterschied. Die Gruppe der pflegenden
Angehdrigen von zu Hause versorgten Demenzkranken wies hierbei jeweils héhere Werte auf
als die Vergleichsgruppe. Bei den Fragen 4, 5, 7, 12 und 13 ergaben sich dabei signifikante
Unterschiede in den Subgruppen. Somit waren Angehdrige von zu Hause versorgten De-
menzkranken zufriedenerer mit der Pflege als Angehérige von Menschen mit Demenz in Lang-
zeitpflegeeinrichtungen. Zu den Aspekten, welche die genannten Unterfragen abbilden, z&h-
len Zeit, die das Personal mit dem Demenzkranken verbringt, sowie eine wirdevolle Behand-
lung, individuelle Versorgung, Einbeziehung der ndchsten Angehérigen in die Pflege und ein
schnelles Umsetzen von getroffenen Entscheidungen. Beide Angehérigengruppen gaben an,
am zufriedensten mit der ,Freundlichkeit des Personals“ sowie der ,Berlicksichtigung der
Patientenverfligung” zu sein (Fragen 1 und 14). Wahrend Angehorige, die zu Hause pflegten,
weniger zufrieden waren mit einem ,individuellen Pflegeplan® und ,,Schulung des Personals
Uber Krankheitsbild Demenz” (Frage 15 und 3), gaben Angehdérige von Heimbewohner*innen
die geringste Zufriedenheit an flr Aspekte der ,,Einbeziehung in die Pflege“ sowie ,,gentigend
Zeit des Personals flr meinen Angehoérigen” (Frage 12 und 4). Tabelle 23 stellt die detaillierten

Kennzahlen des Subgruppenvergleiches dar.
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Tabelle 23: Family Perception of Care Scale: Mittelwertevergleich in den Subgruppen der Angehdrigen

n M SD Mann-Whitney-U-
Test

FPCS 1 ,das Personal ist HC 50 3.86 0.351
freundlich” LTC 96 3.81 0.392 p=0471
FPCS 2 ,das Personal hat HC 47 3.62 0.610
Zeit fur mich” LTC 94 3.45 0.798 p =0.361
FPCS 3 ,das Personal ist gut HC 48 3.25 0.812
geschult” LTC 92 3.28 0.761 p =0.890
FPCS 4 ,das Personal hat ge- HC 46 3.46 0.808
nug Zeit fiir den Angehérigen" LTC 92 3.01 0.920 p = 0.004*
FPCS 5 ,der Angehorige wird HC 49 3.84 0.472
FPCS 6 ,das Personal kennt HC 49 3.39 0.671
die Bedurfnisse des Angehori- LTC 94 320 0.756 p=0.174
ger]II
FPCS 7 ,das Personal geht HC 48 3.56 0.681
individuell auf BedUrfnisse LTC 95 3.29 0.810 p = 0.045*
ein" ) )
FPCS 8 ,fur das Wohlbefin- HC 48 3.67 0.595
den des Angehdrigen wird ge- LTC 96 350 0.665 p =0.107
sorgt"
FPCS 9 ,das Personal kann HC 49 3.39 0.702
Auskiinfte tGber den Angehori- LTC 95 339 0.803 p =0.733
gen geben"
FPCS 10 ,,das Personal be- HC 48 3.69 0.624
antwortet Fragen® LTC 95 3.60 0.642 p=0379
FPCS 11 ,,das Personal gibt HC 49 3.51 0.649
versténdliche Erklarungen" LTC 94 360 0531 p =0.438
FPCS 12 ,das Personal be- HC 46 3.59 0.748
zieht mich mit ein" LTC 87 576 1,000 p < 0.001*
FPCS 13 ,das Personal setzt HC 47 3.66 0.522
Entscheidungen schnell um" Rie 85 304 0880 p = 0.007*
FPCS 14 ,die Patientenverfii- HC 20 3.85 0.366
gung wird beriicksichtigt" LTC 55 380 0447 p=0.729
FPCS 15 ,es gibt einen indivi- HC 33 3.12 1.053
dueller Pflegeplan” LTC 76 308 0935 p = 0.641
FPCS 16 ,Unwohlsein des HC 40 3.60 0.591
Angehérigen wird gelindert" LTC 93 360 0592 p =0.991
FPCS 17 ,wenn notwendig HC 36 3.36 1.125
wird ein Arzt hinzugezogen" LTC 95 375 0525 p =0.232
FPCS 18 ,Ansprechpartner ist HC 43 3.51 0.856
immer erreichbar" LTC 91 358 0746 p =0.768
FPCS 19 ,insgesamt bin ich HC 48 3.60 0.644
mit der Pflege zufrieden" LTC 87 354 0679 p=10.610

Anmerkung: Unterschiedstestung der beiden Subgruppen mittels Mann-Whitney-U-Test; * beschreibt ein
signifikantes Ergebnis

Abktirzungen: FPCS: Family Perception of Care Scale; HC: homecare; LTC: long-term care; M: Mittelwert;
n: Anzahl; p: Ergebnis des Signifikanztests; SD: Standardabweichung
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3.3 Positive und negative Aspekte der (Palliativ-)Versorgung aus Sicht der
Angehérigen

Im Rahmen der Interviews mit den Angehérigen wurden neben der Verwendung von standar-

disierten Fragebdgen auch offene Fragen gestellt. Tabelle 24 und 25 stellen zusammenge-

fasst die Antworten von 69 Angehdérigen aus der Gruppe der im Heim versorgten Menschen

mit Demenz dar. Hierbei standen sowohl positive als auch negative Aspekte der (Palliativ-)

Versorgung sowie Wiinsche der Angehdrigen zur Versorgung der Menschen mit Demenz im

Fokus.

Tabelle 24: Aspekte der Versorgung in der Langzeitpflege aus Sicht der Angehdérigen

Was funktioniert gut in Bezug auf Probleme und Hindernisse in Bezug auf

(Palliativ-)Versorgung? (Palliativ-)Versorgung

- Pflegerische Leistungen im engeren Sinne (Korper- Mangel an Zeit fir eine angemessene, professi-

pflege, Hygiene, Erndhrung etc.) onelle und individuelle Betreuung und Beglei-
- Arztliche Versorgung und medizinische Therapie tung der Demenzpatient*innen
- Beratung und Information fir Angehérige von De- - Mangel an Pflegekréften
menzpatient*innen - Mangel an spezialisiertem Personal hinsichtlich
- Kommunikation mit und zwischen allen Beteiligten palliativer Versorgung
der Versorgung im Heim - Mangel an professionellem Umgang mit De-
- Dokumentation der Versorgung der Demenzpati- menzpatient*innen
ent*innen - Zu hohe Kosten fir eine angemessene Versor-
- Ein empathischer, wiirdevoller Umgang mit den gung
Demenzpatient*innen - Kommunikation mit und zwischen allen Beteilig-

ten der Versorgung im Heim
- Mangel an Beratung und Information sowie Un-

terstiitzung von Angehdrigen

Tabelle 25: Wiinsche der Angehérigen in Bezug auf die Versorgung in der Langzeitpflege

Angehorige wiinschen sich in Bezug auf (Palliativ-)Versorgung...

.. leichtere Kommunikation mit und zwischen allen Beteiligten der Versorgung im Heim

.. einen empathischen, wirdevollen Umgang mit den Demenzpatient*innen

.. mehr Zeit fur die professionelle, individuelle Betreuung und Begleitung der Demenzkranken

.. einen professionelleren Umgang mit Demenzkranken in allen versorgenden Disziplinen

.. mehr Angebote fir Angehdrige beziglich Aufklarung und Unterstitzung im Umgang mit Demenz
.. mehr und besser ausgebildetes Pflegepersonal, mehr Palliativfachkrafte

.. demenzfreundliche Krankenhduser und Arztpraxen

.. geringere finanzielle Belastung fir eine angemessene Versorgung der Demenzkranken

.. haufigere Heimbesuche von (Fach-)Arzt*innen
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3.4 Positive und negative Aspekte der (Palliativ-)Versorgung aus der Sicht

der Langzeitpflegeeinrichtungen
Von 60 verschiedenen Langzeitpflegeeinrichtungen, welche in die Studie eingeschlossen wur-
den, beantworteten Mitarbeiter*innen (in erster Linie Heimleitungen und Pflegedienstleitun-
gen) von 40 unterschiedlichen Heimen die offenen Fragen zu Schwierigkeiten, Problemen und
Bedarfen bei der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz in Langzeitpflegeeinrichtun-

gen. Die Antworten sind zusammengefasst in der nachfolgenden Tabelle 26 dargestellt.

Tabelle 26: Aspekte der Versorgung in Langzeitpflegeeinrichtungen

Schwierigkeiten und Probleme

Bedarfe

Mangel an ausgebildetem Pflegepersonal sowie
spezialisierten Palliativfachkraften

Mangel an Zeit fir eine angemessene Betreu-
ung der Demenzpatient*innen durch das Pfle-
gepersonal

Mangel an fachlicher Kompetenz bei Arzt*innen
und Pflege beziiglich spezieller Versorgung von
Demenzpatient*innen und im Rahmen palliativer
Situationen

Zu geringe Finanzierung von angemessener
Versorgung fur Demenzpatient*innen vor allem
in palliativen Situationen

Mangel an demenzfreundlicher Umgebung und
Ausstattung sowohl in Heimen als auch in Kran-
kenhauser, Praxen und dem 6ffentlichen Raum
Fehlen einer angemessenen Betreuung von An-
gehdrigen mit Angeboten zur Aufklarung tber
und den Umgang mit Demenz

Verstédndnis von Palliativmedizin in Gesellschaft
und bei Angehdrigen

Vermeidendes Verhalten von Arzt*innen
gegenulber palliativer Versorgung

Keine einheitliche Handhabung von

Patient*innenverfligungen

Mehr und besser ausgebildetes Pflegepersonal,
mehr Palliativfachkréfte

Schulungen fir Personal in der Versorgung von
Demenzpatient*innen (Pflege, Arzt*innen, Hel-
fersinnen etc.)

Schulungsangebote fir Angehdrige beziglich
Aufklarung Uber sowie Unterstitzung im Um-
gang mit Demenz

Mehr und leichtere Kommunikation mit und
zwischen allen Beteiligten der Versorgung im
Heim fur eine koordinierte, fachertibergreifende
Zusammenarbeit unter Einbindung der Angeho-
rigen

Ausreichend Zeit fur die Betreuung und Beglei-
tung von Demenzpatient*innen
Implementierung einer demenzfreundlichen

Umgebung vor allem in Heimen
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4 Diskussion

Die Palliativversorgung von Menschen mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium der Erkran-
kung in Deutschland ist bisher ein wenig untersuchtes Forschungsthema. Insbesondere wer-
den das Erleben und die Belastung der (pflegenden) Angehérigen bisher wenig beachtet und
selten der Fokus daraufgelegt, welche Faktoren einen Einfluss auf die Belastung der Angehd-
rigen haben. Ebenso ist die Frage nach Problemen und Bediirfnissen der Angehdérigen sowie
positive und negative Erfahrungen mit der Versorgung bisher weitestgehend vernachlassigt
worden. Mit den im Rahmen der EPYLOGE-Studie gewonnenen Daten — ein in Deutschland

einmaliger Datensatz — lassen sich Antworten auf einige dieser Fragen finden.

EPYLOGE analysiert ein besonderes Patient*innenkollektiv mit fast 50 % YOD-Patient*innen.
Da Alter ein genereller Risikofaktor fur eine Demenzerkrankung ist, gilt fir LOD-Patient*innen
in der Grundgesamtheit eine héhere Pravalenz (Brayne et al. 2006; Elahi und Miller 2017;
LoGiudice und Watson 2014). Somit sind in EPYLOGE Uberdurchschnittlich viele ménnliche
Patienten mit Demenz eingeschlossen (44,5 %), da sich bei den YOD-Erkrankten im Gegen-
satz zu LOD-Erkrankten haufiger eine frontotemporale Demenz als Ursache zeigt (Harvey et
al. 2003), bei der das Geschlechterverhéltnis nahezu ausgeglichen ist (Withall et al. 2014). Bei
der Gruppe der LOD-Erkrankten hingegen ist die haufigste Atiologie die der Alzheimer-
Demenz (Lobo et al. 2000; Kalaria et al. 2008), von der in der Mehrheit Patientinnen betroffen
sind (Brayne et al. 2006; Lobo et al. 2000; Donaldson et al. 1998).

Vergleich der Patient*innen, die zu Hause versorgt wurden mit den Heimbewohner*innen

Es zeigte sich, dass die zu Hause versorgten Menschen mit Demenz im Mittel jinger waren
als die in einer Pflegeeinrichtung lebenden. Ahnliche Ergebnisse beschreiben Riedijk et al.
(Riedijk et al. 2006). Dieser Unterschied kdnnte unter anderem daran liegen, dass mit steigen-
dem Alter physische Leiden hinzukommen, sodass die Summe der Erkrankungen im héheren
Alter eine Versorgung zu Hause erschwert. Somit werden &ltere Patient*innen haufiger in einer
Langzeitpflegeeinrichtung versorgt als juingere. Zudem nimmt mit steigendem Alter der Pati-
ent*innen auch das Alter der versorgenden Ehe- bzw. Lebenspartner*innen zu. Daher sind
Pflegende von é&lteren Patient*innen moglicherweise aufgrund eigener altersbedingter Ein-
schrankungen haufiger mit Betreuung und Pflege Uberfordert, als dies bei jingeren Angeho-
rigen der Fall ist. Die im Heim lebenden Menschen mit Demenz waren kognitiv stérker beein-
trachtigt als die Menschen mit Demenz, die zu Hause versorgt wurden. Dies weist darauf hin,
dass Menschen mit Demenz zu Hause versorgt werden kénnen, wenn die kognitiven Symp-
tome noch leichter ausgeprégt sind.
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Hinsichtlich der im NPI eruierten Verhaltensauffélligkeiten zeigte sich im Gesamtwert kein sig-
nifikanter Unterschied zwischen den Patient*innen im Heim und zu Hause. Das steht im Wi-
derspruch zu Ergebnissen einer Studie von Christian Bakker, die zeigte, dass Verhaltens-
symptome dazu fUhren, dass insbesondere YOD-Patient*innen friher in ein Heim eingewie-
sen werden (Bakker et al. 2013).

Angehdrige

Die Resultate dieser Studie zeigen, dass vor allem Frauen die Versorgung der Menschen mit
Demenz Ubernehmen. Diese Verteilung entspricht den Ergebnissen vieler Arbeiten. Boogaard
et al. zeigten, dass 70 % der versorgenden Angehdérigen von Menschen mit Demenz am Le-
bensende, Frauen sind (Boogaard et al. 2019). Zu ahnlichen Ergebnissen kommen auch
Cheung et al. sowie Diehl-Schmid und Kolleg*innen in der Betrachtung einer Stichprobe von
FTD-Patient*innen (Cheung et al. 2018; Diehl-Schmid et al. 2013). Auch der Anteil der Téchter,
die diese Rolle Gbernehmen, ist gréBer als der der Séhne. Betrachtet man die Altersverteilung
der pflegenden Angehdérigen, so wird deutlich, dass es sich in der Mehrzahl um Personen im
mittleren bis hdheren Lebensalter handelt. Das durchschnittliche Alter lag bei 65 Jahren. Es
zeigten sich in anderen Untersuchungen &hnliche Ergebnisse, wie beispielsweise bei Donal-
dson et al. in einer Studie von 1998 mit einem mittleren Alter der Angehdrigen von 63.1 Jahre,
welche Alzheimer-Patient*innen versorgten (Donaldson et al. 1998). Etwas jlinger waren pfle-
gende Angehdrige von Patient*innen mit FTD mit einem durchschnittlichen Alter von etwa
59 Jahren (Diehl-Schmid et al. 2013). Aquivalent zu der Tatsache, dass Frauen in dieser Da-
tenerhebung einen gréBeren Anteil an der Gesamtheit ausmachten, waren es auch prozentual
mehr Lebenspartnerinnen, die die Aufgabe der pflegenden Angehérigen Gbernahmen. In der
h&uslichen Versorgung von Menschen mit Demenz hatten 82 % der Angehdrigen Unterstit-
zung. Hierbei spielten vor allem ambulante Pflegedienste sowie Einrichtungen der Tages-
pflege eine groBe Rolle. Lediglich 26 % gaben an, Unterstltzung durch eine 24-Stunden-
Pflegekraft zu haben. Immerhin 18 % der Befragten leisteten die Betreuung und Pflege ohne

jegliche Unterstltzung.

Vergleich der Angehérigendaten zwischen zu Hause versorgten Patient*innen und Heimbe-
wohner*innen

Der Vergleich zwischen den Angehdrigen von zu Hause und im Heim versorgten Patient*innen
zeigte einige bisher in der Forschung kaum beriicksichtigte Aspekte auf. Anders als man viel-
leicht erwarten mag, waren Angehdrige von zu Hause lebenden Demenzpatient*innen im
Schnitt alter als die der Heimbewohner*innen. Doch gerade die alteren pflegenden Angehdri-
gen sind es, die oftmals bereits berentet sind und daher die Zeit haben, sich — wenn notwen-
dig sogar in Vollzeit — um eine demente Person zu kiimmern. Im Umkehrschluss sind es also

52



Diskussion

vor allem berufstatige Angehorige, die im Heim lebende Demenzkranke versorgen. Betrachtet
man die Beziehung zwischen pflegenden Angehdrigen und an Demenz erkrankten Personen
naher, so werden weitere Unterschiede in der Versorgung zu Hause einerseits und im Heim
andererseits deutlich. In der hauslichen Versorgung tUbernahmen vor allem die Lebens-
partner*innen die Aufgabe der Pflege. War eine Versorgung der an Demenz erkrankten Person
in einer Pflegeeinrichtung gegeben, so waren vermehrt andere Verwandte die priméren Be-
zugspersonen. Aus dem Datensatz ging allerdings nicht hervor, ob es in diesem Fall méglich-
erweise keine*n Lebenspartnertin gab, der oder die potenziell eine hdusliche Pflege hatte
Ubernehmen kénnen. Ein weiterer Unterschied zwischen den Angehdérigen von zu Hause le-
benden Menschen mit Demenz und Heimbewohner*innen ergab sich im Hinblick auf minder-
jahrige Kinder. Hier zeigte sich, dass Angehdrige von Heimbewohner*innen &fter angaben,
jungere Kinder zu haben. Vorstellbar ist, dass es mit einer Doppelbelastung in der Versor-
gungsrolle vielleicht gerade Angehdrige mit jingeren Kindern sind, die sich flir eine Versor-

gung des Menschen mit Demenz in einem Heim entscheiden.

Wie sind Langzeitpflegeeinrichtungen fir die Versorgung von Menschen mit fortgeschrittener
Demenz ausgestattet?

Die meisten der 60 teilnehmenden Einrichtungen lieBen sich zusammenfassen unter dem Be-
griff ,Heim®“. Lediglich funf Einrichtungen beschrieben ihre Wohnform als ,,Wohngemein-
schaft®. FUr die gesamte Stichprobe zeigte sich, dass lediglich 5 % der Einrichtungen staatlich
geférdert wurden. 75 % gaben an, ihr Trager sei privater oder kirchlicher Natur oder ein Wohl-
fahrtsverband. Eine &hnliche Verteilung zeigte sich im Pflege-Qualitatsbericht des MDS mit
mehr als 90 % privaten oder freigemeinnitzigen Tragern (Medizinischer Dienst des
Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V. 2017). Hinsichtlich der Bettenzahl der unter-
schiedlichen Einrichtungen wurden groBe Unterschiede deutlich: Sie reichte von sieben Bet-
ten in einer Wohngemeinschaft bis hin zu 440 Platzen in einem Heim der Stadt Minchen.
Neben dem hauptberuflichen Pflegepersonal in Pflegeeinrichtungen gab es in 20 % der Ein-
richtungen ehrenamtliche Helfer. Diese werden oftmals als essenzieller Bestandteil des
Teams gesehen und lassen den Mangel an Fachpflegepersonal erahnen. Der Pflege-
Qualitatsbericht des MDS aus dem Jahre 2017 spiegelt diesen Mangel deutlich in den evalu-
ierten Beschwerdegrinden wider: Rund 20 % der beim Medizinischen Dienst der Kranken-
kassen (MDK) oder dem Prifdienst der Privaten Krankenkassen (PKV-Prifdienst) eingegan-
genen Beschwerden im ausgewerteten Zeitraum eines Jahres bezogen sich auf den ,,Perso-
naleinsatz (zu wenig Personal) oder die Qualifikation der Mitarbeiter® (Medizinischer Dienst
des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V. 2017). Ebenso wichtig wie die Quantitat

des Personals ist auBerdem die Qualitdt. Qualitdt und Weiterbildung stehen in engem
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Zusammenhang mit Schulungen fiir das Personal. Im Hinblick auf die Versorgung am Lebens-
ende und damit einhergehende Verdnderungen kann daher eine spezielle Weiterbildung von
Vorteil sein, und zwar sowohl fir Pflegende als auch fir Gepflegte. Bemerkenswert sind in
diesem Zusammenhang die hier ermittelten Zahlen: Lediglich 17 % der Befragten gaben an,
alle Mitarbeiter des Pflegepersonals seien geschult hinsichtlich der Besonderheiten, die ein*e
Palliativpatient*in mit sich bringen kann. An dieser Stelle sei auf den Qualitéatsbericht des MDS
und die haufigsten Beschwerdegriinde verwiesen, in dem, wie bereits erwéhnt, auch die Qua-
lifikation des Personals kritisiert wurde (Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der
Krankenkassen e.V. 2017). Immerhin hatten 50 % der Einrichtungen spezielle Demenzbeglei-
terinnen zur Unterstitzung des Pflegepersonals. Erfreulich ist zudem der Aspekt, dass in
liber 80 % der Einrichtungen Ubernachtungsméglichkeiten fiir Angehérige in palliativen Situ-
ationen angeboten werden konnten. Dies spricht dafir, dass der Ansatz zu guter Palliativver-
sorgung in Pflegeeinrichtungen besteht, da zu einer solchen auch die Einbeziehung der An-
gehorigen dazu gehdrt. Als weiteren Aspekt wurden in dieser Studie die Ausstattungsmerk-
male der Einrichtungen erfragt. Hierbei zeigte sich hinsichtlich der materiellen Ausstattung ein
breites Angebot. Ebenso wurde die personelle Situation in den Einrichtungen detaillierter un-
tersucht. Hierbei ergab sich mit dem Hintergrund der palliativen Fragestellung das Bild einer
in den meisten Féllen durchaus implementierten palliativen Versorgung in den Einrichtungen.
Bei lediglich rund 7 % war ein*e Palliativfachpfleger*in nicht verfigbar. Ebenso waren Kon-
sultationen durch den palliativgeriatrischen Dienst in 57 % der Félle bei Bedarf méglich und
die Integration spezialisierter ambulanter Palliativversorgung war bei 90 % der Einrichtungen
gegeben. Auch im Hinblick auf méglich Fragen von Angehdrigen gaben tber 70 % der Be-
fragten an, zur Beratung zur Verfligung zu stehen. Auffallend haufig als ,nicht verfligbar® im
palliativen Kontext, waren folgende Personalgruppen: Sozialdienst (38 %), Psycholog*in
(43 %), Atemtherapeut*in (62 %).

41 Belastung und Zufriedenheit der Angehérigen

Entsprechend der eingangs formulierten Fragestellungen zu dieser Dissertation wurde ein
weiterer Fokus auf die Situation der Belastung und Zufriedenheit der pflegenden Angehdrigen
gelegt. AuBerdem sollten mogliche Korrelationen zwischen dem Befinden der Angehdrigen
und unterschiedlichen Patient*innen- und Angehdrigeneigenschaften untersucht werden. Im

folgenden Teil der Diskussion wird diese Thematik ndher betrachtet.

WHO (Fiinf)
Die Erhebung zum Wohlbefinden der Angehdrigen zeigte eine breite Verteilung des Ge-
samtscores. Diese weist auf individuell sehr unterschiedliche Empfindungen der Angehdrigen

hin. Die Interpretation des WHO-5 beschreibt einen Cut-off Wert von kleiner gleich 13 Punkten
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als Hinweis fiir Uberlastung oder Depression. Bei der hier ausgewerteten Stichprobe zeigten
rund 50 % einen solchen Wert. Es kann also sein, dass durch die Pflegesituation das Wohl-
befinden der Angehdrigen negativ beeintrachtigt wird. In der Gruppe der Angehdrigen von
Heimbewohner*innen erzielten lediglich Gber 35 % der Teilnehmer Werte von 13 oder weniger
Punkten. Es zeigten sich hier prozentual weniger Angehérige mit Uberlastungssymptomen als
in der Gruppe der Angehérigen von zu Hause versorgten Menschen mit Demenz. In der
Gruppe der Angehdrigen von zu Hause lebenden Demenzpatient*innen wiesen Uber 45 %
einen Wert von kleiner gleich 13 Punkten auf. In der statistischen Untersuchung zeigte sich,
dass Angehdrige von zu Hause versorgten Erkrankten schlechtere Werte hinsichtlich ihres
allgemeinen Wohlbefindens hatten. Zudem zeigte sich, dass neuropsychiatrische Symptome
der Menschen mit Demenz ebenfalls in Zusammenhang stehen mit schlechteren Werten im
WHO-5 der Angehdrigen, und somit das Wohlbefinden der Angehdérigen negativ zu beeinflus-
sen scheinen. Es ergaben sich in den einzelnen Items des Fragebogens dementsprechend
ebenso Signifikanzen im Mittelwertevergleich. Item 4, welches inhaltlich Aspekte bezlglich
sKkorperlicher Frische” und , Ausgeruht-Sein®“ betrachtet, ergab héhere Werte und damit in-
haltlich ein gréBeres Wohlbefinden fir Angehdrige von im Heim versorgten Menschen mit
Demenz. Ebenso zeigte Item 5, ,,war mein Alltag voller Dinge, die mich interessieren“ héhere
Werte fir Angehdrige der im Heim versorgten Menschen mit Demenz und weist somit eben-
falls auf groBeres Wohlbefinden hin. All diese Ergebnisse lassen sich zurlckfihren auf die
Tatsache, dass Angehérige von Heimbewohnern nicht ganztagig fir die Versorgung des Men-
schen mit Demenz zusténdig sind und somit belastenden Pflegesituationen weniger stark und
nur zeitlich begrenzt ausgesetzt sind und damit mehr Zeit fir eigene Interessen haben. Bei
Angehorigen von zu Hause versorgten Patient*innen scheint dies weniger oft der Fall zu sein.
Dies ist kongruent zu Schilderungen von Davies et al., in denen pflegende Angehdérige von
Demenzkranken beschreiben, ihre eigenen BedUrfnisse und Interessen hinter die der Gepfleg-

ten zu stellen (Davies et al. 2019).

Beck-Depressions-Inventar

In der Gesamtstichprobe wurde hier ein Mittelwert ermittelt, der in der Interpretation einer
minimalen Depression entspricht. Rund 50 % der Befragten wiesen unaufféllige Werte hin-
sichtlich einer depressiven Erkrankung auf. Entsprechend fielen 50 % mit Symptomen einer
Depression auf. Ahnliche Ergebnisse beschrieben Diehl-Schmid und Kolleg*innen bereits fiir
pflegende Angehdrige von FTD-Patient*innen (Diehl-Schmid et al. 2013). Von den Angehdri-
gen von Heimbewohner*innen zeigten 42 % der Befragten aufféllige Werte im BDI, wahrend
bei der Gruppe von zu Hause lebenden Menschen mit Demenz 60 % der Angehérigen fir

eine Depression sprechende Werte aufwiesen. Es scheint also, als sei die Gruppe der
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Angehdrigen von Heimbewohner*innen weniger belastet und somit weniger gefahrdet fir das
Erkranken an einer Depression. Zur weiteren Untersuchung erfolgte ein genauer Vergleich des
Depressionsscores zwischen Angehdrigen von zu Hause Versorgten und Heimbewohner*in-
nen. Es ergab sich hier flir den Gesamtscore ein Unterschied zwischen den Gruppen. Ange-
horige von zu Hause versorgten Demenzkranken wiesen in der Selbsteinschatzung mehr de-
pressive Symptome auf und schienen demnach belasteter zu sein. In der multiplen Regres-
sion hingegen zeigte sich, dass der Depressionsscore eng mit dem mannlichen Geschlecht
des Patienten zusammenhangt, dass Angehdérige von Mannern mit Demenz demnach stér-
kere Auspragungen hinsichtlich depressiver Symptome aufweisen als Angehdrige von Frauen
mit Demenz. Folgende Unterfragen zeigten signifikante Unterschiede: ltem B ,,Mutlosigkeit*
zeigte hdhere Werte flr Angehorige der zu Hause versorgten Patient*innen. Dies kénnte unter
anderem darauf zurlickzufiihren sein, dass diese Gruppe zu Hause taglich der méglicherweise
als aussichtslos eingeschéatzten Situation einer Demenzerkrankung ausgesetzt ist. Im Um-
kehrschluss scheint die Situation fir Angehdrige von im Heim lebenden Menschen mit De-
menz weniger aussichtlos zu sein. Auch Item D ergab signifikant hohere Werte flir Angehorige
von zu Hause versorgten Demenzpatient*innen und somit ist diese Gruppe als weniger zufrie-
den zu beschreiben. Fir die Angehdrigen von Heimbewohner*innen scheint es also leichter
zu sein, Dinge genauso zu genieBen. Angehdrige von im Heim Versorgten gaben allerdings
vermehrt ,,.Schuldgefiihle® in Item E an. Hintergrund dafir kdnnten méglicherweise Schuldge-
fuhle sein, welche durch die Entscheidung, den Demenzkranken in ein Heim zu geben, ent-
standen sind. Eben diesen inneren Konflikt beschreiben Befragte in einer Studie von Midbust
et al. (Midtbust et al. 2021). Iltem K zur Selbsteinschatzung der eigenen ,Reizbarkeit“ ergab
signifikant héhere Werte und somit vermehrt berichtete Reizbarkeit fir die Gruppe der Ange-
hdrigen von zu Hause versorgten Menschen mit Demenz. Diese Reizbarkeit beruht méglich-
erweise auf vermehrtem Stress im Rahmen der hauslichen Pflegesituation. Dies ist leicht vor-
stellbar, da in hduslicher Pflege durch forderndes Verhalten des Menschen mit Demenz das
allgemeine Stresslevel deutlich erhéht und damit die Reizschwelle gesenkt sein kann. Ange-
hdrige der im Heim lebenden Demenzpatient*innen scheinen hier deutlich weniger belastet zu
sein. Unterfrage M zur ,.Entschlussfreudigkeit” ergab in der inhaltlichen Interpretation fur die
Gruppe der Angehdérigen von zu Hause Versorgten eine geringere Bereitschaft, Entscheidun-
gen zu treffen. Vorstellbar ist, dass in der Situation der hduslichen Pflege eine Entscheidung
nicht nur den oder die Entscheider*in selbst, sondern indirekt auch die zu pflegende Person
betrifft und somit die Tragweite einer Entscheidung die Entscheidung selbst erschwert. Im
Rahmen der zu treffenden Entscheidung werden oftmals nicht nur die eigenen Bedirfnisse
beriicksichtigt, sondern auch die des Demenzkranken, was als herausfordernd erlebt werden

kann. Die signifikant hdheren Werte der Angehdrigen von zu Hause versorgten Menschen mit
56



Diskussion

Demenz in der Auspragung von Item U, das ,Interesse an Sex“ betreffend, sind als weniger
vorhandenes Interesse als in der Vergleichsgruppe zu interpretieren. Dies liegt nahe, da die
Angehdrigen der zu Hause versorgten Menschen mit Demenz jinger und haufiger deren Kin-

der waren.

Caregiver Strain Index

Die Belastung der Angehérigen wurde unter anderem mit Hilfe des Caregiver Strain Indexes
ermittelt. Hier zeigte sich im Mittel kein erhdhtes Belastungslevel der pflegenden Angehori-
gen. Zu beachten ist allerdings eine Standardabweichung von rund 3 und somit eine relativ
groBe Streuung der ermittelten Werte im Gesamtscore. In der Kategorisierung der Gesamt-
werte zwischen keinem und einem erhdhten Belastungslevel zeigte sich, dass trotz des un-
auffalligen Mittelwertes 48 % der Angehdrigen ein erhdhtes Belastungslevel aufweisen. Diehl-
Schmid und Kolleg*innen beschreiben sogar 60 % der Angehdrigen von FTD-Patient*innen
mit einem erhéhten Belastungslevel und verdeutlichen damit die Beeintrachtigung der Ange-
hérigen (Diehl-Schmid et al. 2013). Im Vergleich ergab sich fur die Gesamtwerte der Angehd-
rigen von zu Hause und im Heim versorgten Demenzpatient*innen ein signifikanter Unter-
schied mit niedrigeren Werten und somit geringerer Belastung fir Angehdrige von im Heim
versorgten Demenzpatient*innen. Dies zeigte sich auch in der Regressionsanalyse. Zudem
ergab sich hier eine héhere Belastung der Angehérigen von Mannern mit Demenz sowie von
Menschen mit Demenz, welche vermehrt neuropsychiatrische Symptome im NPI aufwiesen.
Auch mit steigendem Alter der Angehdrigen ging eine erhdhte Belastung im CSI einher. Fir
die Gruppe der Angehdrigen von Heimbewohner*innen zeigten 36 % der Befragten ein er-
hdhtes Belastungslevel an. Die Angehdérigen von Heimbewohner*innen waren mit rund 62 %
deutlich seltener ,erhdht belastet” als die Angehdrigen von Menschen mit Demenz, die zu
Hause versorgt wurden. Es ist also zu vermuten, dass die Unterbringung eines Demenzkran-
ken in einer Heimeinrichtung fir den pflegenden Angehérigen eine Reduktion der Belastung
bedeutet. Mit Blick auf die einzelnen Unterfragen lieBen sich folgenden Unterschiede ermit-
teln: Fir ltem 2 ,die Betreuung ist zeitraubend® wiesen Angehérige der zu Hause versorgten
Menschen mit Demenz héhere Werte auf und beschrieben ihre Belastungssituation somit als
zeitraubender. Unter dem Aspekt der zeitintensiven Pflege zu Hause ist dies gut nachvollzieh-
bar. Ebenso wurden fur Unterfrage 3 ,die Betreuung ist kérperlich belastend® héhere Werte
in der Gruppe der Angehdérigen von zu Hause Versorgten nachgewiesen. Jene Gruppe emp-
findet ihre Situation inhaltlich also als kérperlich belastender als die Vergleichsgruppe. Durch
die dauerhaft geforderte Aufmerksamkeit sowie Verantwortung bei Pflege zu Hause ist eine
korperliche Belastung ebenfalls leicht nachvollziehbar. Signifikat schlechtere physische Ge-

sundheit beschreibt auch Goren et al. in ihrem Kollektiv pflegender Angehérige von
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Alzheimer-Patient*innen (Goren et al. 2016). Die bereits genannten Aspekte und Auswirkun-
gen einer Pflege zu Hause machen auch die Unterschiede in Item 4 , die Betreuung schrankt
mich ein“ verstandlich. Hier beschreiben wiederum Angehdrige, die den Menschen mit De-
menz zu Hause pflegen, die Pflegesituation als einschrénkender. Auch scheint diese Gruppe
der Angehdrigen ihren Alltag in gréBerem MaBe anpassen zu missen als jene, deren an De-
menz erkrankte Angehdrige in einer Pflegeeinrichtung versorgt werden. Das eigene Leben
und der Alltag werden angepasst an die Bedlirfnisse des Menschen mit Demenz. Dies steht
im Einklang mit Ergebnissen von Davies et al., nach denen die Bedulrfnisse der Angehérigen
hinten anstehen (Davies et al. 2019). Solange der Mensch mit Demenz in einer Einrichtung
versorgt wird, kann das eigene Leben mehr im Fokus stehen und die Bedurfnisse des De-
menzkranken zeitweise darin integriert werden und nicht andersherum, wie es in der hausli-
chen Versorgung der Fall zu sein scheint. Aquivalent zu ltem 5 ,mein Alltag musste umgestellt
werden® ist Item 6 ,meine Lebensplanung musste geandert werden“ zu werten, denn die
Konsequenz aus der Anpassung des Alltags ist eine Anderung der Lebensplanung. Je mehr
der Alltag angepasst wird, desto mehr wird auch die Lebensplanung entsprechend den Be-
dirfnissen des an Demenz Erkrankten verandert. Auch die héheren Werte der zu Hause pfle-
genden Angehdrigen in Unterfrage 9 ,Verhaltensweisen des Patienten regen mich auf* zeigen
die Herausforderungen, die vor allem die Angehdrigen der zu Hause lebenden Patient*innen
betrifft. Sie sind es, die zu Hause in einer Rund-um-die-Uhr-Betreuung mit Verhaltenssymp-
tomen der Menschen mit Demenz konfrontiert sind. Sofern der Umgang mit den Demenz-
kranken — wie bei einer Heimunterbringung — flr die Angehérigen zeitlich begrenzt ist, lasst
sich Uber gewisse Verhaltensweise leichter hinwegsehen. Dieser rdumliche und zeitliche Ab-
stand fehlt in der hduslichen Betreuung. Ebenso stimmen Angehdrige, welche den oder die
Patient*in zu Hause pflegen, vermehrt der Aussage zu, im Rahmen der Versorgungssituation
Veranderungen im Beruf vollzogen zu haben. Auch dieser Aspekt resultiert aus der Tatsache,
dass Angehdrige von zu Hause versorgten Menschen mit Demenz oft ihren Alltag den Anfor-

derungen der Pflege entsprechend umstrukturieren mussen.

Héusliche-Pflege-Skala

Wie der CSl dient auch die HPS-k der Evaluation des subjektiven Belastungsempfindens pfle-
gender Angehdriger. In der hier zugrunde liegenden Stichprobe wiesen die Angehdrigen in
der Gesamtstichprobe eine mittlere Belastung durch die Pflege des Menschen mit Demenz
auf. Mit Blick auf die groBe Standardabweichung erscheint eine Kategorisierung hinsichtlich
der Belastungsschwere sinnvoll. Diese zeigt, dass trotz des niedrigen Mittelwertes von
11,6 Punkten dennoch in der Kategorisierung 12 % aller Befragten eine hohe Belastung sowie

weitere 45 % eine mittlere Belastung aufwiesen. Im Vergleich dazu ergaben sich fur die
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Gruppe der Angehorigen von im Heim versorgten Menschen mit Demenz ebenfalls rund 12 %
mit einer hohen sowie nur 36 % mit einer mittleren Belastung durch die Pflege. Diese Werte
liegen damit im Hinblick auf die Kategorie ,mittlere Belastung® deutlich unter den 56 % fir zu
Hause pflegende Angehdrige. Zu Hause Pflegende waren hingegen auch in 12 % der Falle
der Kategorie ,,hohe Belastung” zuzuordnen. Der Belastungsgrad der Pflege scheint also
durch die Tatsache, den Menschen mit Demenz in einem Heim versorgt zu wissen, drastisch
reduziert zu werden. Im Gesamtscore der HPS-k wiesen Angehdrige von Heimpatient*innen
signifikant niedrigere Werte auf als die Vergleichsgruppe. Diese Werte reflektieren eine hdhere
Belastung durch die pflegerische Situation zu Hause. Die berechnete Regression hingegen
zeigte die Wohnsituation des Menschen mit Demenz als nicht entscheidend fir das Ausman
der Belastung in der HPS-k-Skala. Allerding ergaben sich hier fir Angehérige von Menschen
mit FTD eine groBere Belastung als von solchen mit AD. Passend hierzu zeigte sich auch bei
mehr neuropsychiatrischen Symptomen (héherer NPI) der Menschen mit Demenz, welche be-
sonders bei FTD auftreten, eine subjektiv héhere Belastungssituation der Angehdrigen.
Eine héhere Belastung in der HPS-k war zudem bei Angehdrigen von Mannern mit Demenz
zu verzeichnen. Es zeigte sich allerdings kein Zusammenhang zum Geschlecht der Angehd-
rigen selbst, sodass hier vermutet werden kann, dass ménnliche Erkrankte mdglicherweise in
ihren Symptomen belastender auffallen als Frauen mit Demenz es tun. Je stérker zudem die
kognitive Einschrankung des Menschen mit Demenz war, je niedriger also der MMST ausfiel,
desto hoher fiel die HPS-k des Angehdrigen aus, desto belasteter war dieser. Diese Ergeb-
nisse zeigen sich kongruent zu frilheren Forschungsergebnissen. Mourik et al. beschrieben
beispielsweise eine héhere Belastung fur FTD-Angehdrige, die zu Hause pflegen, als fur An-
gehorige von FTD-Patient*innen, die in einem Heim untergebracht sind (Mourik et al. 2004).
In der detaillierten Analyse der Ergebnisse zeigten sich fur die folgenden Fragen signifikante
Unterschiede im Gruppenvergleich. Item 5, welches eine ,Verringerung des Lebensstandards
durch die Pflege® abfragt, wurde von mehr Angehdrigen der zu Hause Versorgten als fir ihre
Situation stimmig bewertet als von Angehérigen der Vergleichsgruppe. Der Begriff ,,Lebens-
standard® wird in der Regel mit dem Besitz und Konsum von Gutern in Verbindung gebracht
und ist somit objektiv messbar. Die Pflege zu Hause kdnnte also in diesem Sinne finanziell
belastender und somit einschrénkender fir den Lebensstandard der Angehdérigen sein. Sofern
unter Lebensstandard in der Beantwortung des Fragebogens auch Aspekte zur Lebensqua-
litat verstanden wurden, sind die Ergebnisse etwas anders zu interpretieren. Doch auch hier
l&sst sich nachvollziehen, dass eine Pflege in der Hauslichkeit fur den Pflegenden einschrén-
kend ist, insbesondere im Hinblick auf Aspekte wie Selbstverwirklichung, Anerkennung oder
Freizeit, und sich folglich auch die Lebensqualitdt durch die Pflegesituation verringert.

Ebenso zeigten sich hinsichtlich der Aussage ,, Angriff auf die Gesundheit” (Item 6) durch die
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Pflegesituation niedrigere Werte in der Gruppe der Angehdérigen von Heimbewohner*innen.
Diese empfinden die Pflege als physisch sowie psychisch weniger beanspruchend als die
Vergleichsgruppe. Im Umkehrschluss scheint also die Beanspruchung der Pflege zu Hause
mehr negative Auswirkungen auf die Gesundheit der Pflegenden zu haben. Auch hier liefert
die Literatur entsprechende Aussagen, welche die Ergebnisse dieser Stichprobe widerspie-
geln (Goren et al. 2016). Angesichts der Tatsache, dass hadusliche Pflege aufgrund der
24 Stunden-Bereitschaft der Angehérigen eine zeitlich intensivere Beanspruchung darstellt,
sind héhere Werte in ltemfrage 7 ,,ich bin zeitlich zusatzlich in Anspruch genommen® zur auf-
gewendeten Kraft fur die Pflege logisch nachzuvollziehen: Je mehr Zeit aufgewendet werden
muss, desto mehr Kraft kostet es die Pflegenden in der Regel. Zudem &uBern Angehdrige von
zu Hause versorgten Menschen mit Demenz vermehrt Zukunftssorgen. Auf diesen Aspekt
Zielte Item 9 ,Verhaltensweisen des/r Patienten/Patientin regen mich auf* ab. Zukunftssorgen
koénnten hier neben der finanziellen Belastung auch Bedenken beziiglich der eigenen Gesund-
heit sein. Aus der intensiveren zeitlichen Beanspruchung der Angehdrigen, welche zu Hause
pflegen, sind auch hdéheren Werte in ltem 10 ,es ist erschitternd zu sehen, wie der/die Pati-
ent/in sich verédndert“ abzuleiten. Diese Angehérigen von Menschen mit Demenz, die zu
Hause leben, empfinden hier eher als Angehérige von Heimbewohner*innen, dass in Folge
der Pflegesituation ,,persénliche Beziehungen leiden“. Zu vermuten ist, dass aufgrund der
zeitlichen Auslastung durch die Pflege und Versorgung auch weniger Kraft flr solide Bezie-
hungen bleibt. Aus mangelnder Zeit flr personliche Beziehungen kann Einsamkeit resultieren,
was fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz bereits belegt ist. Victor et al. bei-
spielsweise zeigen in ihrer Studie, dass 62 % der befragten pflegenden Angehdérigen von De-

menzkranken von Einsamkeit berichteten (Victor et al. 2020).

Family Perception of Care Scale

Der FPCS bildet die Zufriedenheit der Angehdérigen mit der palliativen Pflege von Menschen
mit Demenz ab. Insgesamt fiel auf, dass die Anzahl der Personen, welche die einzelnen Fra-
gen beantworteten, stark variierte. Vor allem Frage 14 zur BerUcksichtigung der Patient*in-
nenverfigung wurde insgesamt von lediglich 75 Personen beantwortet. AuBerdem ist zu be-
denken, dass fir Angehérige, die den Menschen mit Demenz zu Hause ohne Unterstitzung
versorgten, ein GroBteil der Fragen nicht zutraf. Die Mittelwerte der einzelnen Fragen spiegeln
eine grundsatzlich positive Einstellung gegenlber der angebotenen Pflege wider. In finf Un-
terfragen zeigten sich hier signifikant hdhere Werte fur die Angehérigen von zu Hause ver-
sorgten Menschen mit Demenz. Angehdrige scheinen also zufriedener mit der Pflege zu sein,
wenn die Erkrankten zu Hause versorgt werden. Die Unterfragen 4, 5 und 7 stehen inhaltlich

in engem Zusammenhang mit einer Eins-zu-Eins-Betreuung, welche in der hauslichen
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Versorgung eher als in einer Pflegeeinrichtung gegeben ist. ,,Genug Zeit” flr den einzelnen
Patient*innen, eine ,wlrdevolle Behandlung® sowie ,individuelles Eingehen auf die Bedurf-
nisse” sind Aspekte mit inhaltlich hdherer Zufriedenheit bei zu Hause versorgten Patient*in-
nen, da sie zu Hause die ungeteilte Aufmerksamkeit eines ambulanten Pflegdiensts bekom-
men und die Versorgung dementsprechend individueller erfolgen kann. Da in der Hauslichkeit
der oder die pflegende Angehdérige meist prasenter ist als in einer Pflegeeinrichtung, ist eine
Einbeziehung der Angehdrigen in die Pflege leichter zu gewéhrleisten als in einem Heim. So
lasst sich die gréBere Zufriedenheit erklaren, welche Item 12 inhaltlich abbildet. Item 13 be-
schreibt eine schnellere Umsetzung von Entscheidungen beziglich der Pflege des Menschen

mit Demenz, wenn dieser zu Hause versorgt wird.

Mit Wohlbefinden, Belastung und Zufriedenheit assoziierte Faktoren

Es wurden zur weiteren Untersuchung moglicher Einflisse von Angehérigen- und
Patient*inneneigenschaften auf Wohlbefinden, Belastung sowie Zufriedenheit der priméren
Bezugspersonen statistische Regressionsanalysen berechnet. Der Fokus lag hierbei unter an-

derem auf in der Literatur bereits erwahnten Einflussfaktoren.

Hinsichtlich des Alters als beeinflussender Faktor auf das Empfinden der Angehérigen zeigte
sich in dieser Untersuchung lediglich flr das Angehdérigenalter ein signifikantes Ergebnis. In
der Analyse des CSI ergaben sich mit steigendem Alter der Angehérigen steigende Werte fir
den CSI und somit héhere Belastungslevel fur &ltere Angehdrige. Dies steht im Gegensatz zu
Ergebnissen von Diehl-Schmid et al., welche einen negativen Zusammenhang zwischen Alter
des Angehdrigen und der Belastung im CSI beschreiben und somit ein jlingeres Alter der
Angehdrigen als Risikofaktor fir groBer empfundene Belastung benennen (Diehl-Schmid et
al. 2013). Anders als es auBerdem Victoroff, Covinsky und Kolleg*innen beschreiben, lassen
sich in der EPLYOGE-Studie keine Hinweise fur Einflisse durch das Patient*innenalter auf
depressive Symptome oder Belastungsempfinden der Angehdrigen finden (Victoroff et al.
1998; Covinsky et al. 2003).

Fur die Untersuchung eines mdglichen Einflusses des Geschlechtes zeigten sich in dieser
Studie nur fur das Geschlecht des oder der Demenzpatient*in entsprechend signifikante Er-
gebnisse. Sowohl die Auswertung des BDI als auch des CSI und der HPS-k lassen vermuten,
dass Angehdrige von mannlichen Patienten mit Demenz depressiver und belasteter sind als
Angehdrige von Patientinnen. Studien von Diehl-Schmid et al. sowie Covinsky et al. beschrei-
ben dieselben Tendenzen fir vermehrt depressive Symptome der Angehdrigen von mannli-
chen Demenzpatienten (Covinsky et al. 2003; Diehl-Schmid et al. 2013). Anders als ebenso

von Diehl-Schmid, Covinsky und Kolleg*innen beschrieben, hat in dieser Auswertung das
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Geschlecht des Angehdrigen keinen signifikanten Einfluss auf das Belastungsempfinden
(Covinsky et al. 2003; Diehl-Schmid et al. 2013). Die auch in weiteren Studien vermutete Ten-
denz, dass Frauen in einer Angehdrigenrolle starker belastet sind als Manner, lieB sich hier
nicht replizieren (Bookwala und Schulz 2000; Mioshi et al. 2009).

Im Hinblick auf die Variable ,,Wohnsituation“ ergaben sich in dieser Studie Hinweise auf Ein-
flisse auf die Lebensqualitat und das Belastungserleben. Angehdrige von Menschen mit De-
menz, die zu Hause versorgt werden, haben ein héheres Belastungslevel gemessen im CSI
als Angehérige von Heimbewohnern. Ahnliche Ergebnisse beschreiben Diehl-Schmid und
Kolleg*innen in einer Untersuchung von Angehdrigen von FTD-Patient*innen (Diehl-Schmid et
al. 2013). Auch Riedijk et al. erwdhnen fir Angehoérige von FTD-Patient*innen eine héhere
Belastung, wenn die Demenzpatient*innen zu Hause versorgt wurden (Riedijk et al. 2006). Wie
Mourik et al. sowie Mioshi und Kolleg*innen in ihren Studien ebenfalls bereits erwahnten, lasst
sich somit fur den Caregiver Strain Index ein Zusammenhang zwischen Wohnsituation der
Patient*innen und Belastungsscore des Angehdrigen vermuten (Mourik et al. 2004; Mioshi et
al. 2009). Im Gegensatz dazu stehen in der Literatur einmalig bei Hooker et al. beschriebene,
unerwartete Hinweise auf erhéhten Stress bei Angehdrigen von Heimbewohner*innen (Hooker
et al. 2002). Auch beim WHO-5 zeigte sich als beeinflussender Faktor der Wohnort des Men-
schen mit Demenz. Die Angehdérigen von Heimbewohner*innen wiesen ein héheres Wohlbe-

finden auf.

Die Tendenz einer hbheren Belastung bei Angehdérigen von Patient*innen mit FTD im Vergleich
zu Patient*innen mit AD, welche bereits mehrfach beschrieben worden ist, konnte auch in
dieser Untersuchung festgestellt werden. In der HPS-k zeigte sich ein signifikanter Einfluss
der Demenzdiagnose, wobei Angehdrige von Patient*innen mit einer FTD eine hdhere Belas-
tung angaben als Angehérige von Alzheimer-Patient*innen. Diese Ergebnisse sind stimmig
mit weiteren Publikationen, in denen erhdhter Stress sowie vermehrt depressive Symptome
von Angehdrigen eines an FTD erkrankten Menschen berichtet werden (Vugt et al. 2006;
Riedijk et al. 2006; Mioshi et al. 2009; Wong et al. 2012). Lediglich Nicolaou und Kolleg*innen
berichten Uber keinen entsprechenden Zusammenhang zwischen Demenzdiagnose und Be-
lastung der Angehdrigen (Nicolaou et al. 2010). Allerdings berichten diese Uber ein gréBeres

Beduirfnis an Unterstutzung fir die Gruppe der Angehdérigen von FTD-Patient*innen.

Verhaltenssymptome, gemessen mit dem NPI, waren mit dem Befinden und der Belastung
der Angehdrigen, gemessen mit WHO-5, CSI und HPS-k, assoziiert. Dies steht im Einklang
mit Studien von Mourik und Kolleg*innen welche einen Zusammenhang zwischen Stress und

Belastung der Angehdérigen sowie der Verhaltenssymptomen der Patient*innen zeigen
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konnten (Mourik et al. 2004). Covinsky et al. zeigten eine Assoziation zwischen Verhaltens-
auffalligkeiten des oder der Patient*n und der Auspragung der depressiven Symptomatik der
Angehdrigen (Covinsky et al. 2003). Schon 1998 beschrieben Zanetti et al. &hnliche Zusam-
menhange (Zanetti et al. 1998). Diese Tendenz konnte in der vorliegenden Studie nicht nach-

gewiesen werden.

In der Betrachtung eines méglichen Zusammenhangs zwischen dem Befinden der Angehori-
gen und dem kognitiven Status des Menschen mit Demenz ergab sich in dieser Studie ledig-
lich fur die HPS-k ein signifikantes Ergebnis. Je niedriger der MMST des oder Patient*in war,
desto héher waren die Werte des oder der Angehérigen in der HPS-k. Vermehrte kognitive
Einschrénkungen des Patient*innen gingen also mit einer erhéhten Belastung der Angehdri-
gen einher. Diese Rlckschlisse aus der Datenlage entsprechen inhaltlich Forschungsergeb-
nissen anderer Autor*innen. Covinsky et al. beschreiben vermehrt depressive Symptome bei
Angehdrigen in Zusammenhang mit ausgeprégteren kognitiven Einschrédnkungen von Men-
schen mit Demenz (Covinsky et al. 2003). Mourik et al. weisen in ihren Ergebnissen auf Zu-
sammenhéange zwischen erhéhten Werten der GDS der Patient*innen und vermehrter Belas-

tung der priméaren Bezugspersonen hin (Mourik et al. 2004).

Im Hinblick auf Einschrankungen in der Aktivitat des taglichen Lebens des oder der Patient*in
lassen sich in der Literatur unterschiedliche Berichte zu einem mdglichen Einfluss auf das
Befinden der Angehdrigen finden. 1982 konnten Greene et al. keinen signifikanten Zusam-
menhang zwischen Einschrankungen des oder der Patient*in, detektiert im Barthel-Index be-
ziehungsweise ADL-Score, und Stress des oder der versorgenden Angehdérigen nachweisen
(Greene et al. 1982). Deimling und Kollegen hingegen beschrieben vier Jahre spater einen
positiven Zusammenhang zwischen zunehmend eingeschrénkter Aktivitat des Menschen mit
Demenz und vermehrten Anzeichen flr Depression bei der primaren Bezugsperson (Deimling
und Bass 1986). Ahnliche Tendenzen in Bezug auf die Belastung der Angehdérigen beschrie-
ben Rymer et al. (Rymer et al. 2002). In den Daten der EPYLOGE-Studie wiederum lieB sich
kein signifikanter Einfluss der Auspragung im Bayer ADL-Score auf das Befinden der Ange-

hdrigen nachweisen.

Es wurden auBerdem mdgliche Einflisse auf das Befinden der Angehdrigen von Leiden und
Lebensqualitat der Patient*innen untersucht. Entsprechende Messinstrumente waren dabei
in der EPYLOGE-Studie der MSSE-Fragebogen und die QUALID-Skala. Hierbei zeigten sich
in der Regressionsanalyse, anders als nach Literaturrecherchen erwartet, keine signifikanten
Zusammenhange mit Belastung, Depression oder Wohlbefinden der Angehérigen. Vor allem

fur onkologische Patient*innen und deren primére Bezugspersonen lassen sich Hinweise auf
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einen solchen Zusammenhang in der Literatur finden (Harding et al. 2003; Miaskowski et al.
1997). Hier scheinen Beschwerden der Patient*innen mit vermehrter Belastung und schlech-
terer Stimmung der zugehdrigen Angehdrigen im Sinne von Mitfiihlen und Mitleiden einher-
zugehen. Mdglicherweise spielt bei onkologischen Patient*innen der krankheitsbedingte As-
pekt vor allem physischen und auch psychischen Leidens eine gréBere Rolle als im Rahmen
einer Demenz. Onkologische Patient*innen kénnen Schmerz und andere Symptome einfacher
kommunizieren als Menschen mit kognitiven Einschrankungen. Somit ware es denkbar, dass
Leiden und verminderte Lebensqualitdt bei Krebspatient*innen fur deren Angehérige offen-
sichtlicher und présenter sind. Doch auch in einer Untersuchung von Demenzpatient*innen
2008 beschreiben Schulz et al. eine positive Assoziation von Leiden der an Demenz erkrank-

ten Menschen und der Depressionssymptomatik der Angehérigen (Schulz et al. 2008).

4.2 Aspekte der (Palliativ-)Versorgung

Vor allem aus den offenen Fragen dieser Erhebung lassen sich anhand der hier gesammelten
Kritik und des Lobs verbesserungswirdige Aspekte der Versorgung von Menschen mit De-
menz ableiten. Mit Abstand am haufigsten von Angehérigen wie auch dem leitenden Personal
von Pflegeeinrichtungen als verbesserungswirdig genannt wurde der Mangel beziehungs-
weise der Bedarf an ausgebildetem, spezialisiertem (Pflege-)Personal. Es wird professionelle
Unterstutzung gewiinscht. Dies entspricht dem Qualitatsbericht des MDS, demzufolge knapp
20 % der Beschwerdegrinde im Zusammenhang mit Personalmangel und Personalqualifika-
tion stehen (Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V. 2017).
In diesem Zusammenhang steht auch der berichtete Zeitmangel, nicht nur flr eine angemes-
sene Versorgung der Menschen mit Demenz, sondern auch fir die Betreuung und Einbezie-
hung der Angehérigen. Gabe es genug Personal, so wére eine ausreichende Versorgung ge-
geben und es wére vermutlich auch der Aspekt der angemessenen Kommunikation mit und
zwischen allen Beteiligten zufriedenstellender. Dies spiegelt sich in rund 12 % der ermittelten
Beschwerden des MDS wider, welche sich auf Mitarbeiterinnenverhalten beziehen, worin
auch Kurzangebundenheit in Folge von Zeitmangel mit inbegriffen sein kdnnte (Medizinischer

Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e.V. 2017).

Neben dem Wunsch nach professioneller Unterstitzung besteht auch der Wunsch nach fi-
nanzieller Unterstttzung. Um eine angemessene Versorgung von Demenzkranken realisieren
zu kdnnen, fehlen also wahrscheinlich Gbergreifend angemessene finanzielle Ressourcen fir
qualifiziertes Fachpersonal. Zudem besteht ein genereller Mangel an entsprechendem Perso-
nal. Hier sollte ein Anreiz mit einer der Arbeit angemessenen Vergutung und mehr gesell-

schaftlicher Anerkennung gesetzt werden. Es ist weiterhin zu vermuten, dass mit der
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Aufstockung personeller Ressourcen auch auf zwischenmenschlicher Ebene die meisten Be-

durfnisse von Patient*innen, Angehérigen und auch dem Personal erfiillt werden kénnten.

Auch hinsichtlich einer angemessenen Versorgung und Diagnostik von Menschen mit De-
menz in Kliniken und Praxen wird Verbesserungsbedarf geduBert. Lange Wartezeiten, bei-
spielsweise in Ambulanzen, sind speziell fur demenziell Erkrankte aber auch flr alle anderen
Beteiligten schwer zu ertragen. Diesbezliglich wurde vermehrt der Wunsch nach Hausbesu-
chen durch ambulante Arzt*innen geauBert, um die Anzahl an herausfordernden Situationen

ZuU reduzieren.

Zudem wird reflektiert, dass die pflegenden Angehdérigen selbst mehr Information und Bera-
tung zum Thema Demenz wiinschen. Hier fehlt es den Angehérigen an unkompliziertem Zu-
gang zu Aufkldrung im Umgang mit Demenz sowie Entlastungsmaoglichkeiten im Rahmen der
Selbstfirsorge. Durch Vermittlung dieser Informationen ist nicht nur eine Verbesserung der
Lebensqualitdt der Menschen mit Demenz, sondern auch der pflegenden Angehdrigen zu er-

warten.

Neben der Aufklarung der direkten Angehdrigen sollte zudem mehr Information der Allge-
meinbevdlkerung erfolgen, denn nicht selten ist im Umfeld von an Demenz Erkrankten Diskri-
minierung und Isolation diesen und ihren Angehdrigen gegenlber zu beobachten. Oftmals
geschieht dies wohl aus reiner Unwissenheit und Selbstschutz vor Uberforderung. Dabei wére
eine Integration der Erkrankten und ihrer Angehdrigen in die Gemeinschaft und den Alltag ein
wlnschenswerter Aspekt, welcher mit Sicherheit fiir alle Beteiligten von Vorteil wéare. Es sollte
daher mehr Information und Aufklarung der Offentlichkeit (iber das Thema Demenz und die
Versorgung von Menschen mit Demenz erfolgen, um so fir mehr Aufmerksamkeit, Akzeptanz

und Integration im &ffentlichen Raum sowie in der Politik zu sorgen.

4.3 Methodenkritik

In der EPYLOGE-Studie ist von einem Rekrutierungsbias auszugehen, da die meisten Stu-
dienteilnehmer*innen Uber die Gedachtnisambulanz der Universitatsklinik rekrutiert wurden
(Diehl-Schmid et al. 2018a; RoBmeier et al. 2021; Hartmann et al. 2021). Diese Patient*innen
und Angehdrigen haben bereits Anschluss an Versorgung und Unterstiitzung gefunden und
sind somit nicht représentativ fir die Gesamtbevodlkerung (Diehl-Schmid et al. 2018a). AuBer-
dem ist davon auszugehen, dass die teilnehmenden Langzeitpflegeeinrichtungen einen hohen
Standard der Versorgung halten, denn nur diese Einrichtungen prasentieren vermutlich ihre
Ausstattung (Diehl-Schmid et al. 2018a). Die Tatsache, dass in dieser Studie die Patient*innen
aufgrund ihrer fortgeschrittenen Demenzerkrankung nicht selbst befragt werden konnten,

sondern Angehérige, Pflegekréfte und Arzte zur Einschétzung des Zustandes herangezogen
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wurden, birgt auBerdem vor allem in Bezug auf Leiden und Lebensqualitat die Gefahr subjek-
tiver Fehleinschatzungen (Hartmann et al. 2021; Diehl-Schmid et al. 2018a). Auch ist den Da-
ten der Studie nicht zu entnehmen, ob eine physische oder psychische Belastung der pfle-
genden Angehdrigen moglicherweise schon vor der Pflegesituation bestand und ob bezie-
hungsweise inwiefern zum Beispiel Lebensqualitat oder depressive Symptomatik direkt mit
der Pflegesituation zusammenhangen oder nicht moglicherweise ganz andere Ursachen ha-
ben. Diese Tatsachen kénnten zu Fehleinschatzungen hinsichtlich der Belastungsfaktoren
fUhren. FUr eine genauere Einordnung der Ergebnisse zum Befinden der pflegenden Angeho-
rigen ware ein detaillierter Vergleich der Daten mit Stichproben aus der Aligemeinbevdlkerung
notwendig und interessant. AuBerdem besteht die Moglichkeit eines Raterbias, da die Daten-
erhebung von zwei Studienédrztinnen durchgefihrt wurde und somit interindividuellen Unter-

schieden der Einschatzungen nicht auszuschlieBen sind.

Trotz der hier dargestellten methodenkritischen Uberlegungen sind die Daten und Ergebnisse
der EPYLOGE-Studie aber eine solide Grundlage zur besseren Einschatzung der Perspektive
der Angehérigen von Menschen mit fortgeschrittener Demenz in Deutschland, wie es bereits

vor Studienstart formuliert worden ist (Diehl-Schmid et al. 2018a).
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5 Zusammenfassung

Im Rahmen der BMBF-geférderten EPYLOGE-Studie (Diehl-Schmid et al. 2018a) wurde die
Palliativversorgung von Menschen mit fortgeschrittener Demenz im Detail untersucht. Der Fo-
kus dieser Doktorarbeit lag dabei auf den Angehdrigen, ihrem Befinden, ihren Erfahrungen

und ihren Bedurfnissen.

In die EPYLOGE-Studie wurden 191 Menschen mit Demenz eingeschlossen, dementspre-
chend konnten 191 Angehdrige befragt werden. 46 % der Menschen mit Demenz lebten zu
Hause, 54 % lebten in einer Langzeitpflegeeinrichtung. Die Heimbewohner*innen waren sig-
nifikant &lter und kognitiv starker eingeschrankt als die Menschen mit Demenz, die zu Hause
versorgt wurden. Keine Unterschiede gab es in Bezug auf Geschlecht, Art der Demenz, Al-

tersgruppe (YOD oder LOD) oder Auspragung der neuropsychiatrischen Symptome.

Die pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz, die zu Hause lebten, waren signifi-
kant alter, waren seltener berufstatig und hatten seltener minderjahrige Kinder als dies bei
Angehdrigen von Heimbewohner*innen der Fall war. Angehdrige von Menschen mit Demenz,
die zu Hause lebten waren haufiger (Ehe-)Partnerinnen der Menschen mit Demenz. Unter den
pflegenden Angehdrigen bzw. primaren Bezugspersonen von Menschen mit Demenz, die im

Heim lebten, war der Anteil von erwachsenen Kindern der Patient*innen héher.

Die untersuchten Einrichtungen waren meist privat gefiihrt oder unterlagen der Tragerschaft
eines Wohlfahrtsverbandes. Bei einer durchschnittlichen Bettenzahl von 104 Platzen hatte die
Halfte der befragten Einrichtungen eine spezielle Demenzstation. Knapp 20 % der befragten
Einrichtungen gaben an, auf die Hilfe von ehrenamtlichem Personal zurlickzugreifen. Speziell
im Hinblick auf demenzielle Erkrankungen geschulte Mitarbeiter*innen wurden von 55 % der
Einrichtungen angeboten. Palliativ geschulte Arbeitskrafte waren grundsétzlich in Gber 90 %
der Falle verfiigbar. Mehr als 80 % der Heime gaben an, fiir Angehérige Ubernachtungsmég-
lichkeiten bereit zu stellen. In Bezug auf die materielle Ausstattung der Einrichtungen ergab
sich ein breites Angebot. Nur 7 % der Einrichtungen gaben an, spezialisierte Palliativfachpfle-
ger*innen stinden nicht zur Verfligung. 30 % der Befragten gaben auBerdem an, keine spe-
ziellen Demenzbegleiter*innen zu beschaftigen. Anders als erwartet scheint in den untersuch-

ten Einrichtungen die Grundlage fur gute palliative Versorgung bereits zu bestehen.

Die Belastung der Angehérigen war sehr unterschiedlich. Hinsichtlich der Lebensqualitat der
Angehdrigen, gemessen mittels WHO-5, zeigte sich, dass Angehdrige von im Heim lebenden

Menschen mit Demenz ein héheres Wohlbefinden angaben als Angehdrige, welche zu Hause
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den Menschen mit Demenz versorgten. Zudem ergab sich der Hinweis, dass eine starkere
Auspragung neuropsychiatrischer Symptome beim Menschen mit Demenz negative Auswir-
kungen auf die Lebensqualitat der Angehdrigen hat. In Bezug auf moégliche Anzeichen einer
Depression der pflegenden Angehdrigen, hier erfragt mit dem BDI, lieB sich zeigen, dass An-
gehdrige eines Mannes mit Demenz mehr depressive Symptome aufweisen, als wenn die be-
troffene demente Person weiblich war. Die Belastung der Angehérigen durch Betreuung und
Pflege, gemessen mit CSI und HPS-k, war gréBer bei stérkeren neuropsychiatrischen Symp-
tomen und bei mannlichem Geschlecht des Menschen mit Demenz. Vermehrte Belastung im
CSI war zudem zurlickzufihren auf eine Versorgung zu Hause sowie ein héheres Lebensalter
der pflegenden Angehdérigen. Flr schwerere Belastung in der HPS-k lieBen sich auBerdem
eine FTD-Diagnose sowie eine héhere kognitive Einschrankung des Menschen mit Demenz
mit niedrigeren Scores im MMST finden. Im Hinblick auf die Auswertung der FPCS ergab sich
insgesamt eine deutliche Zufriedenheit der Angehdrigen mit der Pflege der an Demenz er-
krankten Menschen. Zusammenfassend weisen Angehdrige von Menschen mit Demenz, die
in einem Heim versorgt sind, ein besseres Wohlbefinden sowie geringere Belastung auf als

Angehdrige, die den Menschen mit Demenz zu Hause versorgen.

Hinsichtlich méglicher Einfliisse durch Patient*innen- und Angehdérigencharakteristika erga-
ben sich verschiedene Hinweise. Mannliches Geschlecht des Menschen mit Demenz, die
frontotemporale Demenz, die Schwere und starkere Auspragung der kognitiven und neu-
ropsychiatrischen Symptome sowie ein héheres Alter der Angehdérigen scheinen die Belas-

tung der pflegenden Angehdrigen zu erhéhen.

Befragt nach ihren Erfahrungen mit der (Palliativ-)Versorgung zeigte sich, dass die Angehori-
gen besonders mit der personlich erlebten, allgemeinen pflegerischen sowie arztlichen Ver-
sorgung der Patient*innen zufrieden waren. Auch der persénliche Umgang der Pflege mit den
Demenzkranken war angemessen. Einige Angehdrige waren mit den beratenden und unter-
stitzenden Angeboten zufrieden und beurteilten die allgemeine Kommunikation zwischen
und mit allen Beteiligten als gut. Besonders haufig problematisch gesehen wurde ,Zeitman-
gel“ fur eine angemessene, professionelle und individuelle Betreuung der Demenzkranken
und in diesem Zusammenhang auch ein genereller Mangel an Pflegekraften. Auch wurde in
den offenen Fragen kritisch bewertet, dass Fachkréafte, zum Beispiel der Palliativmedizin, sel-
ten zur Verflgung stehen wirden. Ebenso wurde die finanzielle Belastung durch die Versor-
gungssituation kritisiert und zum Teil als unangemessen hoch eingestuft. Einzelne Befragte
gaben an, mit der Kommunikation aller an der Versorgung Beteiligter nicht zufrieden zu sein
und als Angehdrige selbst zu wenig Information und Unterstitzung zu bekommen. Trotz der
haufig berichteten positiven Erfahrung wurde dennoch am haufigsten der Wunsch nach einer
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leichteren Kommunikation mit und zwischen allen Beteiligten insbesondere bei der Versor-
gung im Heim geé&uBert. Ebenfalls wichtig war den Angehdrigen ein empathischer und wir-
devoller Umgang mit den Demenzpatient*innen. Mehr Zeit flir professionelle, individuelle Be-
treuung wurde gewilnscht. In diesem Zusammenhang wurde auch der Bedarf an mehr und
besser ausgebildetem Personal geduBert sowie mehr Angebote hinsichtlich der Aufklarung
und Unterstitzung der Angehdrigen selbst als nétig angesehen. Eine demenzfreundlichere
Umgebung in Heimen sowie Kliniken und die Etablierung von Heimbesuchen durch Fachéarzte
wurde beflrwortet. AuBerdem wurde es fur nétig angesehen die finanzielle Belastung der

Heime und Angehdrigen durch staatliche Unterstitzung zu verringern.

Die Befragung der Mitarbeitenden der Langzeitpflegeeinrichtungen zu Problemen und Bedar-
fen ergab, dass ein Mangel an Fachkraften besteht. Es bestand demnach ein Bedarf an mehr
und besser ausgebildetem Personal und ein erweitertes Schulungsprogramm fir alle Betei-
ligten fur die Versorgung von Demenzkranken. AuBerdem kam der Wunsch nach zusétzlicher
und einfacherer Kommunikation im versorgenden Team mit dem Ziel einer koordinierten, fa-
cherlibergreifenderen Zusammenarbeit auf. Ebenso sei mehr Zeit fur individuelle Betreuung
und Versorgung noétig sowie insgesamt eine demenzfreundlichere Umgebung, vor allem in

den Pflegeeinrichtungen.

Zusammenfassend konnte in der vorliegenden Arbeit gezeigt werden, dass besonders pfle-
gende Angehdrige von zu Hause versorgten Menschen mit Demenz einer erheblichen Belas-
tung ausgesetzt sind. Langfristig gesehen wére es wiinschenswert, deren Wohlbefinden be-
ziehungsweise deren Belastung gréBere Beachtung zu schenken und ihre Situation durch
zZielorientierte Hilfestellungen zu verbessern. Dies gilt insbesondere fir Angehdrige, die Men-
schen mit Demenz zu Hause versorgen. Zu dhnlichen Empfehlungen kommen in einer weite-
ren Analyse von Studiendaten der EPYLOGE-Studie auch RoBmeier und Kolleg*innen
(RoBmeier et al. 2021). Die hier ermittelten Einflisse wie Geschlecht der Patient*innen, Alter
der Angehdrigen oder die Art der Demenz auf das Befinden der primaren Bezugspersonen
zeigen, dass es oftmals unveranderliche Variablen sind, welche die Belastung der Angehori-
gen negativ beeinflussen. Gerade deshalb sollte umso mehr Hilfestellung zur Bewéltigung der

Pflegetétigkeit geboten werden.
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Anhang

Anhang 1: EPYLOGE T1 Interview Angehérige - allgemeine Fragen

Allgemeine Fragen zu lhrer Lebenssituation

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Sie als Angehdrige(n) der Patientin/ des Patienten.

1.1 Wie erfolgte die Kontaktaufnahme zur Studie?

1.2. Ihr Alter? Jahre

1.3. Ihr Geschlecht?
O weiblich O maéannlich

1.4. lhre Herkunft (Geburtsland)
O Deutschland O anderes Land, namlich

1.5. Ihr Familienstand?
O verheiratet/ in fester Partnerschatft
O ledig
O getrennt/ geschieden
O verwitwet

1.6. Religionszugehorigkeit?
O keine O christlich O muslimisch O andere, namlich

1.7. Haben Sie Kinder?
O keine
O ein Kind
O zwei Kinder
O drei Kinder
O mehr als drei, ndmlich ___ Kinder

1.8. Davon Kinder im Alter unter 18 Jahren
O keine
O ein Kind
O zwei Kinder
O drei Kinder
O mehr als drei, namlich __ Kinder
O NA

1.9. Ihr derzeitiger Wohnort + PLZ?

1.10. Wie viele Jahre haben Sie eine Schule besucht (gesamte Zeit der Ausbildung, d.h.
Schuljahre plus Jahre der Ausbildung/ Studium)?
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Jahre O weil? nicht

1.11. Ihr héchster Schulabschluss?
O ohne Abschluss
O Hauptschulabschluss
O Realschulabschluss
O (Fach-)Abitur
O weild nicht

1.12. Bitte geben Sie lhren aktuellen Beruf an
O nicht berufstatig

1.13. Falls Sie berentet sind, was war Ihr langster Beruf vor der Rente?
O nicht berufstatig

1.14. Welche Beziehung haben Sie zur Patientin/ zum Patienten?
O Lebenspartner/ Ehemann
O Lebenspartnerin/ Ehefrau
O Tochter
O Sohn
O Mutter
O Vater
O sonstiger Verwandter
O Bekannter/ Freund
O anderer

1.15. Leben Sie mit der Patientin/ dem Patienten im Haushalt zusammen?

O Ja
O Nein
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Anhang 2: EPYLOGE T1 Interview Angehérige - Fragebogen zur Zufriedenheit mit der
(Palliativ-)Pflege

Fragebogen zur Zufriedenheit mit der (Palliativ-)pflege in Anlehnung an/ modifiziert
nach Family Perception of Care Scale des St. Michael's Hospice North Hampshire
(FPCS), modifiziert

Anleitung: Mit ,Personal” ist entweder das Pflegepersonal im Heim oder das Personal des
ambulanten Pflegedienstes zu Hause gemeint. Bitte kreuzen Sie jeweils nur eine Antwort an,
und zwar die fur den Zeitraum der letzten vier Wochen am besten zutreffende.

Stimme Stimme | Stimme | Stimme | Nicht
Uberhaupt | eher eher zu | voll und | zutref-
nicht zu nicht zu ganz zu | fend

1 Das Personal ist freundlich zu
mir.

2 Das Personal nimmt sich genu-
gend Zeit fur mich.

3 Nach meiner Einschétzung ist
das Personal gut geschult Gber
das Krankheitsbild Demenz.

4 Das Personal verbringt genu-
gend Zeit mit meinem Angeho-
rigen.

5 Das Personal behandelt mein-
en Angehorigen wirdevoll.

6 Das Personal erkennt stets die
Bedurfnisse meines Angeho-ri-
gen.

7 Das Personal geht individuell
auf die Bedurfnisse meines An-
gehorigen ein.

8 Die Mitarbeiter sorgen fiir das
Wohlbefinden meines Ange-ho-
rigen.

9 Das Personal kann mir jeder-
zeit Auskulnfte tber das Befin-
den meines Angehdérigen ge-
ben.

10 | Das Personal beantwortet stets
meine Fragen.

11 | Die Erklarungen des Personals
sind gut verstandlich.
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Stimme
Uberhaupt
nicht zu

Stimme
eher
nicht zu

Stimme
eher zu

Stimme
voll und
ganz zu

Nicht
zutref-
fend

12

Das Personal bezieht mich bei
der Planung der Pflege mit ein.

13

Das Personal setzt Entschei-

dungen, die ich beziglich der
Versorgung meines Angehori-
gen treffe, schnell um.

14

Die Patientenverfligung (falls
vorhanden) wird bertcksichtigt.

15

Es gibt einen speziell auf die
Bedurfnisse meines Angehori-
gen zugeschnittenen Pflege-
plan.

16

Das Personal bemuiht sich, Un-
wohlsein (Schmerzen, Atembe-
schwerden) zu lindern

17

Wenn notwendig, wird vom
Personal ein Arzt hinzugezo-
gen.

18

Es gibt immer einen Ansprech-
partner flir meine Familie.

19

Insgesamt bin ich mit der (Palli-
ativ)pflege, die meinem An-ge-
horigen zu Teil wurde, zufrie-
den.

Falls Angehoriger im Pflegeheim lebt:

Wie haufig war es lhnen in den letzten drei Monaten maoglich, Ihren Angehérigen zu besu-

chen?

O mehrfach pro Woche
O mehrfach pro Monat
O weniger haufig

O nicht zutreffe
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Anhang 3: EPYLOGE T1 Interview Angehérige - offene Fragen zur (Palliativ-)Versor-
gung

Offene Fragen zur (Palliativ)Versorgung

Was funktioniert Ihrer Ansicht nach in Bezug auf die (Palliativ)Versorgung gut?

Welche Probleme und Hindernisse sehen Sie in Bezug auf die (Palliativ)Versorgung am Le-
bensende?

Was ware Ihnen wichtig, welche Wiinsche haben Sie (an Personal, Arzte, etc.)?
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Anhang 4: EPYLOGE T1 Patient*in - allgemeine Fragen
Allgemeine Fragen zum Patienten/ zur Patientin
1.1. Alter der Patientin/ des Patienten Jahre

1.2. Herkunft der Patientin/ des Patienten (Geburtsland)
O Deutschland O anderes, namlich

1.3. Geschlecht der Patientin / des Patienten
O weiblich O mannlich

1.4. Die Religionszugehotrigkeit der Patientin/ des Patienten
O keine O christlich O muslimisch O andere, namlich

1.5. Letzter Familienstand der Patientin/ des Patienten
O verheiratet/ in fester Partnerschaft
O ledig
O geschieden/ getrennt lebend
O verwitwet

1.6. Kinder der Patientin/ des Patienten?
O keine
O 1Kind
O 2 Kinder
O 3 Kinder
O mehr als 3, ndmlich ___ Kinder

1.7. Davon Kinder im Alter unter 18 Jahren
O keine
O 1Kind
O 2 Kinder
O 3 Kinder
O mehrals 3, namlich __ Kinder

1.8. Derzeitiger Wohnort + PLZ der Patientin/ des Patienten?

1.9. Dauer Ausbildung (gesamte Zeit der Ausbildung, d.h. Schuljahre plus Jahre der Ausbil-
dung/ Studium)

Jahre O unbekannt

Vi
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1.10. Hochster Schulabschluss der Patientin/ des Patienten
O ohne Abschluss
O Hauptschulabschluss
O Realschulabschluss
O (Fach-)Abitur
O unbekannt

1.11. Langster Beruf der Patientin/ des Patienten

O unbekannt

1.12. Aktueller Pflegegrad des Patienten/ der Patientin (0 bis 5)
O noch nicht eingestuft

1.13. aktuelle Wohnsituation der Patientin/ des Patienten
O zu Hause
O Altenheim
O Pflegeheim
O Alten- und Pflegeheim
O Demenz-Wohngemeinschaft
O Palliativeinrichtung
O sonstiges

1.14. Falls in Langzeitpflegeeinrichtung (LZP):
Aufnahmedatum (mm/yy) / O NA

1.15. Falls in LZP: Art der Station
O offene Station
O geschlossene/ beschitzende Station
O NA

1.16. Falls in LZP: Anzahl der Betten im Zimmer
O 1 Bett
O 2 Betten
O 3 Betten
O 4 Betten
O mehr als 5 Betten
O NA
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1.17. Falls der Patient zu Hause lebt, wer Gibernimmt den gré3ten Teil der Versorgung/
Pflege?
O Ehemann/ Lebenspartner
O Ehefrau/ Lebenspartnerin
O Tochter
O Sohn
O Mutter
O Vater
O sonstiger Verwandter
O Bekannter/ Freund
O anderer, namlich
O NA

1.18. Falls der Patient zu Hause lebt, welche Unterstiitzung erhalt er bzw. erhielt er in den
letzten 12 Monaten (z.B. Ambulanter Pflegedienst zur Behandlungspflege/ zur Grundpflege/
zur hauswirtschaftlichen Versorgung, Haushaltshilfe, Tagespflege extern, Tagesbetreuung
zu Hause=24h-Pflegekraft, ehrenamtliche Helfer, Essen auf Radern, andere)?

O NA

O keine Unterstitzung

Art Start Ende ongoing Frequenz (1x tag-

(mml/yy) (mmlyy) (0O=nein, 1=ja) lich, 3 x tf's'lglich, 1x
wdchentlich, etc.)

1.19. Alter des Patienten bei Beginn der ersten Symptome der Demenzerkrankung ___ Jahre
O YOD (Beginn vor Vollendung des 65. Lebensjahres)
O LOD (Beginn am 65. Geburtstag und spater)

1.20. Alter des Patienten bei Diagnose der Demenzerkrankung __ Jahre

1.21. Art der Demenzerkrankung
O Alzheimer-Demenz oder Alzheimer-Demenz, gemischt
O frontotemporale Demenz (oder Unterformen)
O vaskulare Demenz
O sonstige, namlich
O unbekannt

1.22. Wo/ durch wen wurde die Demenzerkrankung diagnostiziert?

Vill
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Anhang 5: EPYLOGE T1 Fragen zur Pflegeeinrichtung

Fragen zur Pflegeeinrichtung

O NA (Patient lebt zu Hause)

TEIL 1: Beschreibung der Langzeitpflegeeinrichtung

1. Name der Einrichtung

2. Adresse (Stral3e, PLZ, Ort)

3. Erreichbarkeit mit MVV
O Ja
O Nein

4. Name und Funktion desjenigen/ derjenigen Person, die diesen Fragebogen beantwortet
(z.B. Heimleiter, etc.)

TEIL 2: Informationen Uber die Einrichtung

1. Genaue Beschreibung der Einrichtung

O Altenheim

O Pflegeheim

O Alten- und Pflegeheim

O Demenz-Wohngemeinschaft
O Palliativeinrichtung

O sonstiges

2. Trager

O staatlich

O privat

O kirchliche

O Wohlfahrtsverband

O anderer Trager, ndm-
lich
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3. Gr6Re der Einrichtung
1. maximale Aufnahmekapazitat der Einrichtung Pflegeplatze (Anzahl)
2. Anzahl der offenen Stationen . Anzahl der Betten insgesamt

3. Anzahl der beschiitzenden Stationen Anzahl der Betten insgesamt

4. Gibt es eine spezielle Station fur Patienten mit Demenz/ kognitiven Beeintrachtigungen?
O Ja
O Nein

TEIL 3: Pflegeangebot, Ausstattung und Interventionsméglichkeiten

Achtung! Dieser Teil des Fragebogens bezieht sich auf die Angebote und die Ausstattung fur
Patienten mit kognitiven Stérungen/ Demenz und die Besonderheiten im Umgang mit die-
sen Patienten.

1. Ausstattung

Bitte kreuzen Sie fir jede Aus- Wird in unserer Einrichtung Wird nicht angeboten/
stattung das an, was fur lhre angeboten/ organisiert organisiert
Einrichtung zutrifft
1. Hilfsmittel bei Inkontinenz O O
2. Mundpflegeprodukte Qa a
3. Material zum Einsatz und zur Q Q
Pflege von Blasenkathetern
4. Nahrung fiir Magen/Ernah- | |
rungssonden
5. Verb&nde und anderes Mate- a a
rial zur Wundversorgung
6. Sauerstoff-Masken Q Q
7. Sekret-Absauggerat Q a
8. Material zum Einsatz und zur Q O
Pflege subkutaner Katheter
9. Pflegebetten a a
10. Niederflurbetten a a
11. CosyChair | Qa
12. Bettlift | Qa
13. Badewannenlift a a
14. Bettgitter | Qa
15. Mechanische Fixierung a a
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2. Personal

Wie oft kbnnen Bewohner mit kognitiven Stdrungen/ Demenz in lhrer Einrichtung vor Ort
die Leistungen folgender Personen in Anspruch nehmen:

Personalgruppe min. min. min. Weniger bei Be- nicht
1x/ Tag | Ix/W | 1x/ Mo- | als darf verfug-
oche | nat 1x/Monat bar

1.Hausarzt/ Allgemein- a a
arzt

2.Neurologe/Psychiater

3. Krankenpfleger

. Krankenpflegehelfer

. Altenpfleger

. Palliativfachpfleger

. Sozialdienst

4
5
6. Altenpflegehelfer
7
8
9

. Psychologe

10. Physiotherapeut

11. Ergotherapeut

12. Diatassistent

13. Atemtherapeut

14. Seelsorger

15. Ehrenamtliche

16. Demenzbegleiter

17. palliativ-geriatri-
scher Dienst

18. AAPV (Haus-
/Heimarzt)

19. SAPV-Teams

(Y Uy Iy A N O I A R ) WY SR Q) WA
0o U Up0UUoDU0Ud0oU0oDoDDoio
(Y Uy Iy A N O I A R ) WY SR Q) WA
(Y Ny Iy A A O I Y R IR} WY SR Q) WA
oo U oo UduooUdoodoo; u
oo U UoUooDUU0oDUooDoDoio

20. anderweitige Bera-
tung zu Themen der
Palliativversorgung

Xl
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3. Erhebungen

Welche Erhebungen werden bei Bewohnern mit kognitiven Stdrungen/ Demenz in lhrer
Einrichtung folgende Erhebungen durchgefihrt:

siertes Assessment
des Wohlbefindens

Personalgruppe min. min. min. Weniger | bei Be- nicht verfug-
1x/ 1x/Wo- 1x/ als darf bar
Tag che Monat | 1x/Mo-
nat
1. Standardisiertes O a a a d EI
Schmerz-Assess-
ment (Skalen)
2. Nicht-standardi- O O a | a EI
siertes Schmerz-As-
sessment
3. Standardisiertes | | a | EI U
Assessment des
Wohlbefindens
(Skalen)
4. Nicht-standardi- O O a | a EI

4. arztliche Versorgung

Durch wen erfolgt die arztliche Versorgung nachts, am Wochenende, an Feiertagen:

1 Hausarzt
J Heimarzt

[ Bereitschaftsdienst

(1 Notarzt

5. Zusatzpersonal

5.1 Gibt es ehrenamtliche Helfer?

O Ja, Anzahl

O Nein

5.2 Gibt es Demenzbegleiter?

O Ja, Anzahl

O Nein
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6. Ausbildung/ Schulungen

6.1. Wie viele Ihrer Angestellten wurden im Umgang mit Palliativpatienten bzw. in der Beglei-
tung von Patienten am Lebensende geschult?

O alle

O die Mehrzahl

O einige

O niemand

O in unserer Einrichtung gibt es keine Palliativpatienten

6.2. Gibt es hausinterne Fort-/ Weiterbildungsmdglichkeiten zum Thema Palliativversorgung?
O Ja
O Nein

6.3. Ist immer ein Mitarbeiter anwesend, der in der Lage ist, eine Reanimation (Herz-Lungen-
Wiederbelebung) durchzufihren?

0O Ja
O Nein

7. Angebot fir Angehorige und Familien

Bieten Sie Ubernachtungsmaglichkeiten fiir die Angehdérigen und die Familie eines sterben-
den Patienten in Ihrer Einrichtung an?

0O Ja
O Nein

Xil
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TEIL 4: Organisation der Einrichtung

Patienteninformationen und -daten:

1. Wird in lhrer Einrichtung fur jeden Patienten schriftlich
der Name einer Person dokumentiert, die im Notfall ver-
standigt werden soll?

O Ja O Nein

2. Werden in lhrer Einrichtung besondere Bedurfnisse je-
des Patienten schriftlich dokumentiert (z.B. Allergien, Me-
dikation)?

O Ja O Nein

3.Wird in Ihrer Einrichtung fir jeden Patienten der Name
des jeweiligen behandelnden Arztes schriftlich dokumen-
tiert?

O Ja O Nein

4.Wird mit dem Patienten oder den Angehdrigen eine Be-
fragung zu personlichen Winschen am Lebensende
durchgefihrt?

O Ja O Nein

5.Werden die spirituellen Bedurfnisse des Patienten erho-
ben?

0O Ja O Nein

6.Werden mit den Patienten oder den Angehérigen ge-
troffene Entscheidungen Uber lebenserhaltende und Wie-
derbelebungsmalinahmen festgehalten?

O Ja O Nein

7.Sind ,no rescue orders” im Team bekannt, schriftlich fi-
xiert und rasch einsehbar?

O Ja O Nein

8.Gibt es in lhrer Einrichtung eine Akte flr jeden Patien-
ten?

O Ja O Nein

9.Werden evtl. vorhandene Patientenverfligungen so auf-
bewahrt, dass sie fiir das Personal jederzeit einsehbar
sind?

O Ja O Nein

10.Hat jeder nicht geschéftsfahige Bewohner einen
Rechtsvertreter (Vorsorgebevollmachtigten bzw. Be-
treuer)?

O Ja O Nein

11.Wird eine Vorsorgevollmacht/ Betreuerausweis gut
sichtbar in der Akte aufbewahrt?

O Ja O Nein

12.Sind die Kontaktdaten des Rechtsvertreters erfasst und
rasch auffindbar?

O Ja O Nein

XV
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Teil 5;

Wo sehen Sie Schwierigkeiten, Probleme und Bedarfe bei der Palliativversorgung von
Menschen mit Demenz in der Langzeitpflegeeinrichtung?

XV
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