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Im gesamten Text wird aus Griinden der Lesbarkeit sowohl bei Singular- als auch Pluralformen das
generische Maskulinum (z.B. Patient/Patienten) verwendet. Dieses schlief3t die feminine Form (z.B.

Patientin/Patientinnen) mit ein.



1. Einleitung

Die weltweit hohe Pravalenz an dementiellen Erkrankungen und die resultierenden Veranderungen und
Einschrankungen im Alltag von Betroffenen und ihren Familienangehdrigen sind eine der grofien
Herausforderungen unserer Gesellschaft und unseres Gesundheitssystems (Wallesch & Forstl, 2012).
Dabei ist der Schauplatz der Krankheitsprogression und all der damit einhergehenden Belastungen
oftmals das Zuhause von Demenzpatienten und ihren pflegenden Angehdrigen (Quinn, Clare, &
Woods, 2010). Fir diese stellt die Demenzerkrankung einen Stressor dar, der den Alltag préagt und zu
einer erhohten Vulnerabilitat fur stressassoziierte physische und psychische Krankheiten beitragt. So
nimmt das krankheitsbedingt erhohte Stresserleben nicht nur direkten Einfluss auf den
Krankheitsverlauf und das Krankheitserleben bei Menschen mit Demenz, sondern auch auf die
Gesundheit der pflegenden Angehérigen (Wuttke-Linnemann, Henrici, Muller, Lieb, & Fellgiebel,
2020).

Durch die zum Zeitpunkt aktueller Forschung nicht heilbaren dementiellen Erkrankungen haben die zur
Verfiigung stehenden Therapieoptionen primdr eine Stagnation der Krankheitsprogression und eine
Verbesserung der Lebensqualitdt zum Ziel. Dabei sind insbesondere Therapien in Form
psychoedukativer Interventionen ein elementarer Baustein der Versorgung von Menschen mit Demenz
und ihrer Angehdrigen (Olazaran et al., 2010). Allerdings richten sich diese Interventionen mehrheitlich
an ausschlieBlich einen Adressaten denn dyadische Interventionen, die sich an das ,,Gespann von
Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen* (in der Folge als Dyade bezeichnet) richten
sind kein etablierter Bestandteil der Versorgungssituation und auch noch nicht ausreichend

wissenschaftlich evaluiert (Smits et al., 2007).

Die vorliegende Arbeit nimmt deshalb eine dyadisches, aufsuchendes Unterstlitzungsprogramm in
Form einer evaluierten sozial- und psychotherapeutischen Intervention (Hausler, Krause-Koéhler,
Niemann-Mirmehdi, Nordheim, & Rapp, 2014) in das Zentrum der Aufmerksamkeit. Dabei verfolgt
unsere Adaptation der Intervention das priméare Ziel der Stressreduktion bei beiden Partnern der Dyade
- um dadurch stressbedingten Komorbiditaten vorzubeugen, akute Problemsituationen zu entschérfen,
Hospitalisierungen zu verhindern, Institutionalisierung hinauszuzogern und die hdusliche
Pflegesituation zu stabilisieren. Dabei wurden die zugrunde liegenden psychobiologischen
Mechanismen der Stressreduktion durch Auswertung subjektiver und biologischer Stressmarker

untersucht und insbesondere die Patientenperspektive analysiert.



2.  Literaturdiskussion

2.1 Demenz

2.1.1 Demenz als globales Gesundheitsproblem

Demenz ist ein globales Gesundheitsproblem mit einer stetig wachsenden Anzahl an Erkrankten. Laut
dem World Alzheimer Report 2018 erkrankt im Schnitt weltweit alle 3 Sekunden ein Mensch an
Demenz. Aktuell betragt die Anzahl an Demenzkranken weltweit 50 Millionen, 2050 wird die Zahl
Schétzungen zufolge auf 152 Millionen angestiegen sein (Patterson, Lynch, Bliss, Lefevre, & Weidner,
2018).

Der Grund fir die weltweit ansteigende Anzahl an Demenzpatienten liegt in einem stetigen Umbau der
Altersstruktur in der heutigen Gesellschaft. Gekennzeichnet ist dieser vor allem durch einen bei
gestiegener Lebenserwartung zunehmenden Anteil der Gber 65-Jahrigen an der Gesamtbevolkerung
("World Population Prospects 2019," 2019). Die Prévalenzraten von Demenzerkrankungen sind
altersspezifisch und steigen steil mit steigendem Alter der Betroffenen an (Ferri et al., 2005). So
erkrankt nahezu jeder an einer Demenz, wird er nur alt genug. Folglich werden Demenzdiagnosen
mehrheitlich in der Risikogruppe der ber 65-Jahrigen gestellt (Deutsche Allzheimer Gesellschaft,
2018). Laut einer Metaanalyse der Autoren Prince et al. bleibt die Demenzpréavalenz trotz des sich
abzeichnenden Trends sinkender Inzidenzen, insbesondere in den Industrienationen, bestandig hoch
(Prince et al., 2016). Neben der verinderten Altersstruktur tragt dazu die lange Uberlebenszeit der
Erkrankten, mit einer Krankheitsdauer von 1,1 bis zu 8,5 Jahren, maRgeblich bei (Brodaty, Seeher, &
Gibson, 2012). Auch in Deutschland spiegelt sich dieser weltweite Trend wider und das Land belegt
auf der Rangliste der Nationen mit der hochsten Anzahl an Demenzkranken den funften Platz
(gemeinsam mit Brasilien und hinter China, den USA, Indien und Japan). Hier leiden laut aktuellen
Schatzungen der Deutschen Alzheimer Gesellschaft ca. 1,6 Millionen Menschen an einer Demenz und
auch hier wird die Zukunft einen kontinuierlichen Anstieg mit sich bringen, bis zum Jahr 2050 auf
schatzungsweise ca. 2,4 bis 2,8 Millionen Betroffene (Deutsche Allzheimer Gesellschaft, 2018). Nicht
mit Einbeziehen in diese Schétzungen l&sst sich die hohe Dunkelziffer nicht diagnostizierter leichter

Demenzfélle, weshalb diese Zahlen etwas unterschatzt sind (Ziegler & Doblhammer, 2009).

Die weltweite Alterung der Gesellschaft mit einer daraus resultierenden immer weiter zunehmenden
Anzahl an Menschen mit Demenz stellt eine der gréRRten gesundheitspolitischen Herausforderungen
unserer Zeit dar (Wallesch & Forstl, 2012).



2.1.2 Charakteristika der Erkrankung

Die Demenz als klinisches Krankheitssyndrom aus dem Formenkreis neurodegenerativer Erkrankungen
ist gekennzeichnet durch eine chronisch-progrediente Einschrankung héherer kognitiver Féhigkeiten
wie Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache und
Urteilsvermogen (WHO, 2021).

Die Ursachen der Neurodegeneration sind dabei unterschiedlicher Genese und Demenzerkrankungen
konnen anhand ihrer klinischen Symptomatik verschiedenen Atiologien zugeordnet werden. Die
Demenz bei Alzheimer-Krankheit, die vaskuldare Demenz, die gemischte Demenz, die frontotemporale
Demenz, Demenzen bei Morbus Parkinson und die Lewy-Kdorperchen-Demenz. Die weltweit haufigste
Demenzform ist die Alzheimer-Demenz (50-70 %), gefolgt von der vaskularen Demenz (15-25 %)
(Qiu, De Ronchi, & Fratiglioni, 2007).

Gemeinsam ist allen Demenzformen jedoch ihr progressiver Verlauf. Zu Beginn der Erkrankung treten
typischerweise erste Probleme im Bereich der Alltagskompetenz von Betroffenen auf. Im Verlauf
kénnen zudem Verénderungen in der Personlichkeit von Menschen mit Demenz auftreten. Mit dem
Progress der Erkrankung schreitet die Einschrankung der Menschen mit Demenz in ihren
Alltagsaktivitaten fort und sie sind zunehmend angewiesen auf die Hilfe Angehdriger sowie auf
professionelle Unterstiitzung. Im weit vorangeschrittenen Stadium kodnnen schlieBlich kortikale
Funktionen, wie das Schlucken oder die Motorik, beeintréchtigt sein. Demenzen, die geméal ihren
Charakteristika schweren, letalen Erkrankung zugeordnet werden sind mit existenziellen Angsten und
einer hohen Mortalitdt verbunden. Im terminalen Stadium der Erkrankung versterben Menschen mit
Demenz hdufig an Pneumonien, als Folge der Auswirkungen von Immobilitat bei begleitenden

Schluckstérungen und hohem Aspirationsrisiko (Brunnstrom & Englund, 2009).

Um die Klinischen Charakteristika der Demenzformen zu beurteilen und den Schweregrad der
krankheitsbedingten kognitiven Defizite zu quantifizieren kénnen Kurztests wie der Mini-Mental-
Status-Test (MMST) angewendet werden. Dieser ermdglicht eine Einteilung des dementiellen
Syndroms in Schweregrade: Beginnend mit einem préklinischen Stadium (leichte Demenz) nimmt die
Erkrankung ihren Lauf Gber ein mildes kognitives Defizit (mittelschwere Demenz) bis hin zur

ausgepragten Form der schweren Demenz (Folstein, Folstein, & McHugh, 1990).
2.1.3 Herausforderungen fur das Individuum und die Gesellschaft

Die ansteigende Prévalenz dementieller Erkrankungen fuhrt dazu, dass Menschen mit Demenz immer
prasenter sind in unsere Gesellschaftsstruktur, und dies natlrlich auch mit all der Infrastruktur die

notwendig ist, diese Menschen zu versorgen und zu unterstitzen.



Das klinische Stellen einer Demenzdiagnose, besonders in friihen Stadien der Demenz, ist eine
Herausforderung fiir behandelnde Arzte und das Gesundheitssystem. Dies bildet sich auch ab in der
hohen Dunkelziffer nicht diagnostizierter Demenzfalle (Ford et al., 2019). Dabei sind die Grinde fir
die erschwerte Diagnosestellung vielfaltig. So fallt es in der Frilhphase der Demenz sowohl Patienten
als auch Angehdrigen und dem sozialen Umfeld schwer, die auftretenden pathologischen dementiellen
Symptome von physiologischen altersbedingten Veranderungen abzugrenzen (Gaugler, James,
Johnson, Marin, & Weuve, 2019). Zudem steht aktuell kein etabliertes Screening-Verfahren fur
Demenzen zur Verfligung und es bedarf deshalb einer geschulten Wahrnehmung von Angehdérigen und
Hausdarzten, um Demenzpatienten zugig der richtigen Diagnostik zuzuweisen. Als besonders hilfreich
hierbei erwiesen sich fachspezifische Schulungen und Weiterbildungen fiir Hausérzte (Geschke et al.,
2012) sowie die Einbeziehung und Sensibilisierung des Praxispersonals (Wangler, Fellgiebel, &
Jansky, 2019).

Der Schauplatz herausfordernder Demenzversorgung ist das Zuhause der Betroffenen. Denn die
Mehrheit aller Menschen mit Demenz wird im h&uslichen Umfeld von Angehorigen gepflegt (Quinn et
al., 2010). Somit haben Begriffe wie ,,primédr pflegende Angehdrige™ und ,,informelle Pflegearbeit*
Einzug in den aktuellen wissenschaftlichen Sprachgebrauch gehalten (de Vugt & Verhey, 2013). Die
Diagnose einer Demenzerkrankung betrifft dementsprechend nicht nur Menschen mit Demenz, sondern
gleichwohl ihre Familie, ihr soziales Umfeld und im besonderen Mal3e ihre pflegenden Angehérigen.
Es ist deshalb bei Demenzerkrankungen von immenser Bedeutung, Menschen mit Demenz niemals
isoliert zu betrachten, sondern immer auch ihre Integration in das soziale Netzwerk (Grabher, 2018).
Dabei sind die durch die Versorgung von Demenzpatienten entstehenden Kosten eine der
Hauptbelastungen des Gesundheitssystems. Denn der vergleichsweise hohe Pflegeaufwand von
Demenzerkrankungen macht diese zu einer der teuersten Krankheiten im hohen Lebensalter (Bickel,
2001). Die Gesamtausgaben fir die Versorgung von Demenzpatienten Ubersteigen dabei aktuell die
summierten Ausgaben in den Bereichen ,,Krebs®, ,, kardiovaskulire Erkrankungen® und ,,Schlaganfalle*
gemeinsam (Gaugler et al., 2019). Einer Untersuchung zu den Kosten der Alzheimer-Krankheit in
Deutschland aus dem Jahr 2010 zufolge entféallt der GroRteil der Gesamtkosten auf informelle
Pflegekosten. Wobei pflegende Angehorige bis zu ca. 320 Stunden unbezahlte Pflegearbeit pro Monat
leisten (Boess et al., 2016).

2.1.4 Therapieprinzipien und Therapieziele bei Demenz

Zum Standpunkt aktueller Forschung handelt es sich bei Demenzen um letale Erkrankungen, weshalb
keine kurativ-kausale Therapie besteht, sondern vielmehr eine komplexe multidimensionale und
individuelle Therapie aus pharmakologischer Behandlung und psychosozialen Interventionen fur

Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehérigen (Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und



Psychotherapie, 2016). Dabei sind die drei Kernziele medikamentdser Demenztherapie definiert als die
Stagnation der kognitiven Dysfunktion, die Steigerung der Alltagskompetenz und die Reduktion von
Verhaltensauffalligkeiten (Hausner & Frolich, 2019). Wichtige Outcome-Variablen nicht-
pharmakologischer Interventionen sind deshalb die kognitive Funktion, die Teilhabe an alltdglichen
Aktivitaten, das Auftreten von Verhaltensaufféalligkeiten und die Institutionalisierung von Menschen
mit Demenz sowie das Wohlbefinden, die Lebensqualitat und die Gesundheit von Menschen mit
Demenz und ihren primér pflegenden Angehotrigen (Olazaran et al., 2010). Priméres generelles
Therapieprinzip sollte immer sein, Menschen mit Demenz ein wirdiges, weitestgehend
selbstbestimmtes Leben zu ermdglichen und pflegende Angehdrige in ihrer Verantwortung bestmaoglich

Zu unterstutzen.

2.2 Menschen mit Demenz im Fokus

2.2.1 Patientenbelastung

Eine Demenzerkrankung stellt eine enorme Belastung fiir die Betroffenen dar.

Schon lange vor Symptombeginn halten Geflihle wie Angst und Sorge Einzug in den Alltag von
Menschen mit Demenz. Denn die Angst an einer Demenz zu erkranken ist besonders in der alteren
Risikogruppe weit verbreitet und geschirt durch das gesellschaftlich verbreitete Bild geistigen Verfalls,
korperlichen Siechtums und dem vollstandigen Verlust von Selbststandigkeit (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft, 2015). Begleitend dazu berichten Menschen mit Demenz oft von der Angst vor einer
Stigmatisierung durch Freunde, Familie und die Gesellschaft und der darauf eventuell folgenden
Ablehnung und dem Reduzieren ihrer Personlichkeit auf die Demenzerkrankung und die auftretenden
Defizite.

Es treten Sorgen wie Angst vor dem Kontrollverlust, dem Verlust sozialer Beziehungen oder dem
Abschub in ein Pflegeheim, aber auch existenzielle Angste wie im Rahmen anderer letaler
Erkrankungen auf (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2015).

Fatalerweise zOgert die Angst davor, an einer Demenz zu erkranken, eine Diagnosestellung hinaus.
Denn das gesellschaftlich dominierende Bild der Demenz — entsprechend einer schweren Demenzform
in weit fortgeschrittenem Stadium — kann nicht mit den eigenen leichtgradigen Friihsymptomen in
Einklang gebracht werden (Stechl, Lammler, Steinhagen-Thiessen, & Flick, 2007). Diese Diskrepanz
zwischen der gesellschaftlichen Reprasentation der Demenz und der Wahrnehmung eigener kognitiver
Defizite tragt dazu bei, dass die Notwendigkeit einer diagnostischen Abklarung nicht anerkannt wird

und somit eine rasche Diagnosestellung verhindert.

Zudem stehen die Angste und Sorgen der Demenzpatienten im Zusammenhang mit der befiirchteten
Erkrankung der Diagnosefindung oftmals im Weg. So gelingt es vielen Demenzpatienten gerade in der



Frihphase der Erkrankung, eine die Diagnose erschwerende Fassade aufrecht zu erhalten. Konsequent
werden so beispielsweise Symptome vertuscht, Arztbesuche vermieden oder besonders gute Leistungen
in der ,,Priifungssituation” bei der Konsultation von Fachpersonal erbracht und Alltagsdefizite

unterschlagen.

Zweifel und Unsicherheit, denen Menschen mit Demenz sich vor der Diagnosestellung ausgesetzt
fihlen, konnen auch Arzte und Angehorige oftmals nicht ausraumen. Diese postulieren oft
falschlicherweise beim Auftreten von ersten Symptomen, wie beispielsweise Gedachtnisstérungen oder
Konzentrationsschwierigkeiten, die Demenzpatienten seien sich dieser Verdanderungen nicht bewusst
(Rutenkroger, 2006). Entgegen der allgemeinen Grundannahme, Menschen mit Demenz seien nicht
mehr zur Selbstreflexion oder zum eigenstandigen Treffen von Entscheidungen befahigt, legen aktuelle
Untersuchungen jedoch deutlich nahe, dass Demenzpatienten sich zu Beginn ihrer Erkrankung sehr

wohl ihrer auftretenden und wachsenden Defizite bewusst sind (Clare, 2002).

Menschen mit Demenz erfahren durch ein Ubergehen ihrer Patientenautonomie oftmals Belastungen
auf dem Weg hin zur Diagnosestellung. Dies ist insofern fatal, als dass dabei ganz bewusst der
Grundsatz des ,,informed decision making* als Modell der Entscheidungsfindung mit der hochsten
Patientenautonomie (Scheibler, JanRRen, & Pfaff, 2003) ignoriert wird. Denn wie soll ein Patient eine
autonome Entscheidung tiber seine Therapie und den Umgang mit seiner Erkrankung treffen, wenn er
in diese Entscheidungsfindung nicht mit einbezogen wird, beziehungsweise eine Aufklarung tber die
Diagnose gar nicht erst stattfindet. Dabei stellt ein kognitives Defizit keine Berechtigung flr eine
unterlassene Aufklarung dar und Menschen mit Demenz haben nicht nur ein gesetzliches, sondern auch

ein moralisches Anrecht darauf, ihre Diagnose zu erfahren (Naheed, 2015).

Die fruhe Diagnosestellung markiert eine Schlusselstelle im Verlauf der Demenzerkrankung. Sie ist
eine Determinante fir den Verlauf und die Therapie (Solomon & Murphy, 2005) und kann zu einem
Zeitpunkt, an dem Menschen mit Demenz kognitiv noch nicht stark eingeschréankt sind, Wegbereiter
sein fur folgende medizinische, organisatorische, aber auch soziale Schritte (Dubois, Padovani,
Scheltens, Rossi, & Dell'Agnello, 2016). Zuallererst ermdglicht die frihe Diagnose eine zligige
Abkléarung reversibler Ursachen und schafft dann den Zugang zu Therapieoptionen. Insbesondere
Frahinterventionen kénnen zu diesem Zeitpunkt angeboten werden und ihr Wirkpotential ausschopfen.
Auf organisatorischer Ebene ermdglicht die friihe Diagnose bei Menschen mit Demenz mit bis zu
diesem Zeitpunkt leichter Symptomatik und groRer Autonomie eigenverantwortliches Planen der
Zukunft, wie beispielsweise das Sicherstellen der h&duslichen Versorgung (Scheurich & Fellgiebel,
2009). Auf emotionaler Ebene wird eine friihe Demenzdiagnose oftmals als erlésend empfunden und
beendet sowohl fir Menschen mit Demenz als auch ihre Angehérigen die Zeit des Wartens und der

Unsicherheit. Stattdessen kann durch die Offenbarung der Diagnose Unterstiitzung gesucht und das



soziale Umfeld mit einbezogen werden. SchlieBlich stellt die frihe Diagnose auch die wertvolle
Maoglichkeit dar, Menschen mit Demenz in klinische Studien einzubeziehen, durch die eigenstandige

Einwilligung zur Teilnahme und den Beitrag ihrer Perspektive (Gaugler et al., 2019).

Beendet die Diagnosestellung zwar die Angst und die Zweifel im Rahmen der Ungewissheit, reagieren
Studien zufolge viele Menschen mit Demenz zundchst einmal mit einem Schock auf die
Demenzdiagnose. Die erste Zeit nach der Diagnosestellung ist entsprechend gepragt durch einen
Anpassungskonflikt, ein Auseinandersetzen mit einer moglicherweise erstauftretenden Krankenrolle
und dem Erarbeiten eines neuen Rollenverstandnisses — ein vorher abstraktes Krankheitsbild muss nun
ubereingebracht werden mit der eigenen Personlichkeit (Pinner & Bouman, 2003). Eine abwehrende
Haltung als emotionale Reaktion auf die Diagnosestellung ist haufig zu beobachten. Leugnen der
Diagnose, aggressives Verhalten als Reaktion auf Bevormundung und Widerstand von
Demenzpatienten gegen die Krankenrolle dirfen deshalb nicht fehlinterpretiert werden als durch die
Demenz versursachtes Verhalten, sondern als wichtiger und vielleicht auch notwendiger Bestandteil
der Verarbeitung und Bewaltigung (Sabat, 2001). Der erste Schreck, den viele direkt nach der
Diagnosestellung erleben ist insbesondere gepragt durch finanzielle Angste und rechtliche Probleme.
Aber auch durch die Angst der Menschen mit Demenz geliebte Menschen zu vergessen, eine Last fiir
ihre Angehorigen zu werden und ihre Autonomie im Verlauf immer weiter aufgeben zu missen
(Grabher, 2018).

Dennoch verweist eine Analyse der Autoren Pratt und Wilkinson auf die Vorteile, die Menschen mit
Demenz durch eine Diagnosemitteilung erleben, die sich einstellende Limitationen durch das Wissen
deutlich tberwiegen (Pratt & Wilkinson, 2001). Die Demenzdiagnose erklart auch warum Menschen
mit Demenz sich zum Beispiel nicht mehr in gewohnter Umgebung zurechtfinden, oder von den zum
Kaffee eingeladenen Freunden plétzlich tiberrascht werden. Diese Momente im Alltag, die vorher zu
Verunsicherung, Frustration, Stress und Angst geflihrt haben, kbnnen nun besser eingeordnet werden

und verlieren auf diese Wiese etwas von ihrer Bedrohlichkeit (Carpenter et al., 2008).

Die Demenzdiagnose - gleichbedeutend mit dem Ende von Unsicherheit und Zweifel - (Derksen,
Vernooij-Dassen, Gillissen, Olde-Rikkert, & Scheltens, 2005) wird in vielen Féllen als Erleichterung
empfunden (D. van Vliet et al., 2011).

Das Leben mit der Demenz, einer derzeit letalen Erkrankung, ist nachvollziehbarerweise verbunden mit
existenziellen Angsten und belastet Menschen mit Demenz sehr, insbesondere wenn mit
Krankheitsprogress die Diskrepanz zwischen Selbsteinschatzung und Alltagskompetenz zunimmt und
Menschen mit Demenz sich eingestehen mussen, auf Hilfe angewiesen zu sein (Deutsche Alzheimer

Gesellschaft, 2015). Nimmt die Erkrankung dann ihren Lauf sind Demenzpatienten belastet durch eine



eingeschrankte Alltagskompetenz und eine herabgesetzte Lebensqualitdt. Auch demenztypische
Verhaltensauffalligkeiten wie Weglauftendenz, Orientierungslosigkeit oder Aggression koénnen
problematisch werden und zu Selbst- oder Fremdgefahrdung flhren. Abschlieend leiden
Demenzpatienten bei Fortschreiten der kognitiven Dysfunktion unter kérperlichen Auswirkungen wie
Immobilisation  (mit  beispielsweise  folgender Muskelatrophie und Lagerungsschaden),
Schluckstoérungen (in deren Folge es zu Aspiration und einer sich daraus entwickelnden Pneumonie
kommen kann), Malnutrition (mit daraus resultierender Kachexie und haufig Exsikkose) und
lebensbedrohliches Delir. Dabei sind Pneumonien die haufigste Todesursache bei Demenz (Brunnstrom
& Englund, 2009).

2.2.2 Therapiemdglichkeiten fur Menschen mit Demenz

Die medikamentdse Therapie von Demenzen unterscheidet sich je nach Demenzform. Die
leitliniengerechte Therapie fur die am haufigsten vorkommende Alzheimer-Demenz besteht zum einen
aus dem Einsatz von Antidementiva, um den kognitiven Funktionsverlust hinauszuzdgern, und zum
anderen  aus  der  supportiven  medikamentdsen  Therapie  von  demenztypischen

Verhaltensauffalligkeiten.

Grundlage der Wirkweise der verschiedenen Antidementiva ist eine positive Beeinflussung der
sekundaren zerebralen Pathophysiologie. Dabei werden sie nicht in kurativer Intention eingesetzt,
sondern konnen lediglich die Dynamik der Progredienz und die Auspragung der dementiellen
Symptomstarke positiv beeinflussen. Die dafiir in Deutschland zugelassenen und eingesetzten
Wirkstoffgruppen sind  Acetylcholinesterase-Inhibitoren (wie Donepezil, Galantamin oder
Rivastigmin) und der NMDA-Antagonist Memantin (Deutsche Gesellschaft fiir Psychiatrie und
Psychotherapie, 2016).

Supportiv bei Verhaltensstérungen wie psychomotorischer Unruhe, Erregungszustanden oder
Aggression kénnen Risperidon oder Haloperidol eingesetzt werden. Bei agitiertem Verhalten empfiehlt
sich die Verabreichung von Citalopram. Bei komorbiden depressiven Storungen ist der Einsatz von
Antidepressiva wie Mirtazapin oder Citalopram empfohlen. Bei Angstzustanden oder Schlafstérungen
kann Melperon oder Pipamperon zum Einsatz kommen (Lieb & Tuscher, 2019).

Pharmakologische Therapien sind jedoch nur in begrenztem Rahmen wirksam und mit zahlreichen
Nebenwirkungen verbunden (Ballard & Waite, 2006). Insbesondere Menschen mit Demenz bilden ein
altes, multimorbides Patientenkollektiv und sind deshalb bei medikamentdser Behandlung hohen
Risiken ausgesetzt. Deshalb empfiehlt sich bei alteren Patienten allgemein (beispielsweise durch
Beachtung der PRISCUS-Liste) und bei Demenzpatienten insbesondere ein vorausschauender,
bedachter Einsatz von Pharmaka. So kann der Einsatz von anticholinergen Substanzen wie trizyklischen



Antidepressiva bei Demenzpatienten eine bestehende kognitive Dysfunktion verstérken (Carriére et al.,
2009) oder die Verwendung von atypischen Antipsychotika die Mortalitdt von Menschen mit Demenz
erhdhen (Schneider, Dagerman, & Insel, 2006). Zudem stellt die Kombination aus Alter,
Multimorbiditatt und Polypharmazie einen Risikofaktor  fiir  Arzneimittelinteraktionen,

medikamenteninduzierte Stiirze und Hospitalisierungen dar.

Einen wichtigen Baustein in der Therapie der Demenzen stellen deshalb nicht-pharmakologische
Ansatze dar. In Ermangelung einer kausalen Demenztherapie kommt der Entwicklung und Evaluation

psychosozialer Interventionen eine enorme Bedeutung zu.

Nicht-pharmakologische Interventionen wie beispielsweise Lichttherapie oder korperliche Aktivitat
zeigen im Vergleich zu Cholinesterase-Inhibitoren gleich starke Effekte, dabei jedoch ohne
arzneimittelinduzierte Nebenwirkungen oder Wechselwirkungen (Luijpen, Scherder, Van Someren,
Swaab, & Sergeant, 2003). Eine Meta-Analyse von Brodaty et al. untersuchte die Wirksamkeit nicht-
pharmakologischer Therapieansétze bei Demenzpatienten mit der Konklusion, dass sie die
Auftretenshaufigkeit und die Auspragung psychischer Symptome mit Verhaltensauffalligkeiten bei
Demenz verringern kdnnen, mit ahnlicher Wirksamkeit wie Pharmakotherapie. Ein Grof3teil der in diese
Analyse eingeschlossenen Interventionen fand nicht im hauslichen Setting, sondern beispielsweise in
stationédrer Heimbetreuung statt (Brodaty & Arasaratnam, 2012). Und dabei sind es insbesondere diese
psychischen Symptome und Verhaltensaufféalligkeiten, die den Umgang mit der Demenzerkrankung flr
pflegende Angehdrige erschweren und die Pflegesituation zu einer Belastung werden lassen und durch
deren Reduktion sich eine Stressreduktion bei den pflegenden Angehérigen erwirken lasst (Pinquart &
Sdrensen, 2003). Eine Studie zur Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen fir Demenzpatienten aus dem
Jahr 2010 zeigte einen positiven Effekt auf das Krankheitserleben der Menschen mit Demenz, vor allem
durch das Teilen ihrer Erlebnisse und Erfahrungen, das Gefuhl der gemeinschaftlichen VVerbundenheit
mit einer erlebten sozialen Unterstiitzung und weniger Isolation. Es zeigte sich durch die Teilhabe eine
Verbesserung in den Scores fuir den QoL-AD und der GDS-15. Auf die pflegenden Angehorigen zeigte
sich durch die Partizipation der Demenzpatienten kein positiver Effekt, vor allem dann nicht, wenn es

sich um nicht verheiratete Partner handelte (Logsdon et al., 2010).
2.3  Pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz im Fokus
2.3.1 Angehérigenbelastung

Bereits mit dem ersten Verdacht auf das VVorliegen einer dementiellen Symptomatik werden Ehepartner,
Partner oder Kinder zu Begleitern der Menschen mit Demenz. Sie teilen Sorgen, Angste, Unsicherheit
und Zweifel mit ihnen in der Zeit vor der Diagnosestellung, sind organisatorische und emotionale Stiitze
bei Arztterminen und empfinden schliel3lich die Diagnosestellung ebenso wie Menschen mit Demenz



als einschneidend. Finden sich Angehérige doch nun wieder als pflegende Angehérige von Menschen
mit Demenz. Ebenso wie die Menschen mit Demenz missen nun auch Angehérige lernen, sich in der
neuen Rolle zurechtzufinden. Dabei profitieren sie genauso wie Menschen mit Demenz von einer
maoglichst friihen Demenzdiagnose, ermdglicht diese doch eine schrittweise Heranfihrung an die neue
Rolle (de Vugt & Verhey, 2013).

Dabei ist die Rolle des pflegenden Angehoérigen verbunden mit emotionalen und physischen
Belastungen, die sich durch die Demenzerkrankung und die Pflegesituation ergeben (Braun et al.,
2009). Die erlebte Belastung durch die Pflegesituation ist dabei individuell verschieden und von
Faktoren wie Charakteristika von Menschen mit Demenz und Angehdrigen, zur Verfugung stehender
Ressourcen oder dem sozialen Umfeld abhdngig (de Vugt & Verhey, 2013). Die Verantwortlichkeit ftr
die Pflege Ubernehmen Angehdrige dabei Uber einen Zeitraum von mehreren Jahren (D. van Vliet et
al., 2012). Bei pflegeassoziierten Belastungen handelt es sich dementsprechend um eine chronische
Belastung mit wechselnden Ansprichen und pflegende Angehdrige mussen sich immer wieder aufs
Neue den sich verandernden Bedurfnissen des Demenzpatienten anpassen.

Subjektiv erleben Angehorige die Demenzerkrankung oftmals vergleichbar dem Verlust einer geliebten
Person und leiden sehr unter der sich verdndernden Beziehung zum Menschen mit Demenz
(Zimmermann, 2009). Zudem koénnen im Verlauf der Pflegesituation und mit Progress der
Demenzerkrankung immer wieder Situationen auftreten, die pflegende Angehdrige stark beanspruchen,
erschopfen oder Uberfordern.

Obijektiv finden sich Angehdrige auf einmal als 24-Stunden-Pflegekraft wieder (Patterson et al., 2018)
die ihre Zeit in unbezahlte Pflegestunden investieren. Sie unterstiitzen im Alltag (beispielsweise beim
Kochen, Einkaufen, Haushalt flhren, Organisieren von Arztbesuchen/Finanzen), stellen die
medizinische Versorgung sicher (zum Beispiel durch Uberwachen der Medikamenteneinnahme),
ubernehmen Aufgaben der Basispflege (wie Waschen, Anziehen, Unterstutzen beim Essen/Trinken)
und mussen mit demenztypischen Symptomen (wie beispielsweise Verhaltensauffalligkeiten)
umzugehen lernen (Gaugler et al., 2019). Nicht selten sind sie dabei einer Doppelbelastung ausgesetzt
und neben der Pflegetitigkeit zudem beruflich eingespannt oder als Teil der sogenannten ,,Sandwich-
Generation® sowohl in die Pflege demenzkranker Eltern als auch in die Versorgung von Kindern unter
18 Jahren eingebunden (Gaugler et al., 2019). Zudem erféhrt ein GroRteil pflegender Angehdriger,

darunter primér Ehepartner, finanzielle Belastungen.

Dabei sind pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz im Vergleich zu pflegenden Angehdérigen
anderer Patientenkollektive besonders hohen Pflegebelastungen ausgesetzt (Hunt, Whiting, Baumgart,
Weber-Raley, & Panek, 2017) und erleben zweimal so hdufig emotionale, finanzielle und psychische



Schwierigkeiten wie pflegende Angehérige von Patienten ohne Demenz (Freedman & Spillman, 2014).
Insbesondere mit der Demenzerkrankung assoziierte Verhaltensauffalligkeiten werden als
herausfordernd empfunden (M. Smith, Gerdner, Hall, & Buckwalter, 2004) und kénnen zu Stress und

Frustration fuhren (Burgener & Twigg, 2002).

Trotz den besonderen Herausforderungen der hduslichen Pflege von Demenzerkrankten stellt sich ein
groRRer Teil der pflegenden Angehorigen dieser Herausforderung. Grinde sind dabei insbesondere der
Wunsch, ein geliebtes Familienmitglied Zuhause zu haben (65 %), das Bestehen einer personlichen
Beziehung zum Menschen mit Demenz (48 %), aber auch das Empfinden von Pflichtgeflihl gegenuiber

und Verantwortung fur den Menschen mit Demenz (38 %) (Gaugler et al., 2019).

Der typische pflegende Angehdrige ist weiblich (Kasper, Freedman, Spillman, & Wolff, 2015) und oft
Ehepartner in einer langjahrigen Beziehung (Rabarison et al., 2018) oder lebt in Gemeinschaft mit dem
Menschen mit Demenz (Kasper et al., 2015). Daraus ergibt sich, dass viele pflegende Angehérige selbst
bereits alter als 65 Jahre sind. Altere pflegende Angehorige erfahren durch Pflege schwerwiegendere
Auswirkungen auf die Gesundheit, sind schlieBlich korperlich oftmals nicht mehr in der Lage physisch

anstrengende Pflegeaufgaben wie Transfer oder Waschen auszufiihren (Gallant & Connell, 1998).

Die chronische Pflegebelastung kann zudem durch Auftreten akuter Belastungssituationen weiter
verscharft werden. Denn im Verlauf der Demenzerkrankung kénnen herausfordernde Verhaltensweisen
wie Eigen- und Fremdaggressivitat, Halluzinationen oder Weglauftendenzen auftreten, die pflegende
Angehorige an ihre Belastungsgrenzen fihren und das instabile Gleichgewicht der hé&uslichen
Versorgungssituation ins Wanken bringen. Besonders diese krisenhaften Situationen Uberlasten die
h&usliche Versorgungssituation und fiihren zu teilweise Uberstlrzten Hospitalisierungen und der

Aufgabe der ambulanten Versorgung.

Dabei ist die Aufgabe der hauslichen Pflegesituation und die Institutionalisierung des Menschen mit
Demenz fir pflegende Angehdrige ein schwerer Schritt (King, Collins, Given, & Vredevoogd, 1991),

insbesondere, wenn es sich um Ehepartner handelt (Colerick & George, 1986).
2.3.2 Therapiemoglichkeiten fur pflegende Angehérige

Die bestmdgliche Unterstiitzung pflegender Angehdriger von Menschen mit Demenz ist einer der
Schwerpunkte aktueller Demenzforschung. Zum einen um die Versorgung von Demenzpatienten im
héuslichen Setting auch bei Krankheitsprogress weiter zu gewéhrleisten, eine qualitativ hochwertige
Pflegeleistung zu erbringen, frihzeitiger stationdrer Pflege vorzubeugen und Gesundheitskosten zu
minimieren (Fonareva & Oken, 2014). Zum anderen um pflegende Angehdrige vor pflegebedingter
Uberlastung zu schiitzen, sie in ihrer Rolle zu stirken, ihnen Ressourcen aufzuzeigen und akuten

Belastungssituationen vorzubeugen (Zauszniewski, Lekhak, Yolpant, & Morris, 2015).



Dementsprechend ist die Zahl an Angeboten fiir pflegende Angehorige groR. Einen Uberblick bietet
beispielsweise die Internetseite der Deutschen Alzheimer Gesellschaft, die als Entlastungsangebot fur
pflegende Angehdrige Informationen zu ambulanten Pflegediensten, Tagespflegeeinrichtungen oder

Angehorigen-Selbsthilfegruppen prasentiert (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2021).

Viele pflegende Angehdrige nehmen die Moglichkeit wahr die VVerantwortlichkeit fiir Teilbereiche der
Pflege (wie beispielsweise die Basis-Korperpflege des Menschen mit Demenz) abzugeben.

Von der Tagesbetreuung von Menschen mit Demenz profitieren pflegende Angehorige im Sinne von
kleinen ,,Pausen” im Alltag, erleben dadurch zeitweise weniger Stress und Belastung und kénnen sich
fur einen bestimmten Zeitraum ihren eigenen Bedirfnissen widmen (sei es ein Arztbesuch, ein
Telefonat mit Freunden oder einfach ein Spaziergang ganz fiir sich). Dadurch erleben sie positive
Effekte auf ihr Wohlbefinden und weniger soziale Isolation (Anderson, Dabelko-Schoeny, Fields, &
Carter, 2015).

Die Studienlage zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen fur pflegende Angehoérige von Menschen mit
Demenz weist positive Effekte fur das Auftreten von Depression auf. Besonders im geschitzten
Rahmen konnen sich Angehdrige miteinander austauschen, von negativen Gefiihlen berichten, fiihlen
sich verstanden und sehen, dass sie mit solchen Situationen nicht allein sind, ganz ohne Scham, Angst

vor Ablehnung oder Bewertung (Chu et al., 2011).

Gitlin et al. evaluierten 2006 die Wirksamkeit eines interventionellen Programms zur pflegebedingten
Stressreduktion bei pflegenden Angehoérigen durch professionelle Unterstitzung (im Rahmen von
personlichen Gesprachen und Telefonaten) zu pflegebezogenen Problemkonstellationen. Angehérigen-
Edukation und Training zeigen positive Effekte auf das Wohlbefinden und die Zufriedenheit von
pflegenden Angehdrigen, sie senken das Risiko fiir die Entwicklung einer depressiven Stérung und
beféhigen pflegende Angehorige zum selbstbewussten und kompetenten Umgang mit Krisensituationen
(Gitlin, Reever, Dennis, Mathieu, & Hauck, 2006). Insbesondere Unterstiitzungsprogramme fir
pflegende Angehdrige die professionelles Pflegewissen vermitteln, steigern die Kompetenz und das
Selbstvertrauen von Angehdrigen (Droes, Meiland, Schmitz, & van Tilburg, 2004). Pflegende
Angehorige konnen somit die Herausforderungen ihrer Verantwortlichkeit besser meistern und
Institutionalisierungen von Menschen mit Demenz kénnen hinausgezdgert werden (Mittelman et al.,
1993).

Um die h&usliche Pflegesituation sicherzustellen und pflegende Angehdrige in der Ausubung ihrer
Verantwortlichkeit zu unterstiitzen kann es sinnvoll und hilfreich sein, das Bewusstsein fiir schwierige

Situationen zu scharfen und gleichzeitig Losungsansétze zu prasentieren (Scott, 2019).



2.4  Stress
2.4.1 Stress und Gesundheit

Das Erleben von Stress hat negative Auswirkungen auf die Gesundheit (Brosschot, Gerin, & Thayer,
2006), so resultiert dieses beispielsweise in einer abgeschwéachten Immunabwehr (Sheldon Cohen,
Tyrrell, & Smith, 1993) und geht mit einem erhdhten kardiovaskuléaren Risiko einher (Rosengren et al.,
2004). Dabei wird Stress als multidimensionales Konstrukt auf verschiedenen Ebenen erlebt und setzt
sich zusammen aus dem subjektiven Stresserleben und der personlichen Bewertung sowie dem
biologischen Stresserleben. Jedoch stehen einer gesteigerten Vulnerabilitdt gegentiber Stress mit einem
erhdhten allgemeinen Krankheitsrisiko (Wilson, Begeny, Boyle, Schneider, & Bennett, 2011) auch
protektive Resilienzfaktoren gegeniiber. Denn das stressassoziierte Risiko ist individuell und
verschiedene Individuen gehen unterschiedlich gut mit Stress um. So legt eine Literaturrecherche der
Autoren Greenberg et al. aus dem Jahre 2014 Faktoren dar, die Einfluss auf die Auswirkung von Stress
auf ein Individuum nehmen, darunter Charakteristika des Stressors, angewandte Copingstrategien,
Resilienz oder neurobiologische Mechanismen (Greenberg, Tanev, Marin, & Pitman, 2014) und widmet
sich dabei insbesondere den neurotoxischen Effekten von Stress. Denn die Verarbeitung
wahrgenommener Stress-Stimuli findet vor allem in stresssensitiven Korpersystemen statt. Zu diesen
zdhlen neben dem autonomen Nervensystem und dem Immunsystem zwei endokrine Achsen: das
sympathoadrenale System und die Hypothalamus-Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse. Wahrend
die durch Stress ausgeltste Aktivierung des Sympathikus eine Ausschittung von Katecholaminen (wie
Adrenalin) zur Folge hat, fihrt die Stimulation der HPA-Achse zu einer Freisetzung von
Glucocorticoiden (wie Cortisol) (Greenberg et al., 2014). Damit stellt die HPA-Achse einen
wesentlichen Modulator zwischen Stresswahrnehmung und Korperfunktionen dar (Magri et al., 2006)
und reguliert als (bergeordnete Struktur des neuroendokrinen Systems die kdrpereigene Stressantwort
(Elbau et al., 2018). Mediator hierbei ist das Stresshormon Cortisol, welches bei einer gesteigerten
Aktivitat der HPA-Achse erhoht ist, und Einfluss auf die physische und psychische Gesundheit nimmt
(Dickerson & Kemeny, 2004).

2.4.2 Stressor Demenzerkrankung

Eine Demenzerkrankung stellt einen chronischen Stressor dar. Dabei ist fir Menschen mit Demenz das
Leben mit der Erkrankung stressassoziiert und durch Probleme im Umgang mit den fortschreitenden
kognitiven Defiziten gepragt. Fur pflegende Angehorige ist die Pflegeaufgabe mit den daraus
resultierenden Herausforderungen und Belastungen ein Stressor im Alltag. Auf neuroendokriner Ebene
zeigen sowohl Menschen mit Demenz (Rasmuson, Nasman, Carlstrom, & Olsson, 2002) als auch

pflegende Angehorige (Allen et al., 2017) pathologisch erhdhte Cortisolkonzentrationen. Daraus



resultieren vielfaltige negative Auswirkungen auf die Gesundheit und die Lebensqualitat von Menschen
mit Demenz und die ihrer pflegenden Angehdrigen (Wuttke-Linnemann, Baake, & Fellgiebel, 2019).

2.4.3 Menschen mit Demenz und Stress

Das chronische Erleben von Stress stellt einen Risikofaktor fiir das Entwickeln einer Demenz dar
(Persson & Skoog, 1996). Johansson et al. Johansson et al. (2010) untersuchten in einer Langzeitstudie
uber 35 Jahre die Auswirkungen von Stress wahrend der Lebzeit auf das Auftreten von Demenz im
Alter und konnten dabei eine positive Korrelation feststellen, insbesondere in Bezug auf das Auftreten
von Alzheimer Demenz. Dabei sind die zugrundeliegenden Mechanismen der stressverursachten
Neurodegeneration und der folgenden kognitiven Dysfunktion Bestandteil wissenschaftlicher
Forschung (Leonard, 2006), insbesondere die Stresseinwirkung auf den Hippocampus und die Effekte
von Stress auf Funktionen wie Lernen und Gedéchtnis (Csernansky et al., 2006). Die bei der durch
Stress getriggerten Aktivierung der HPA-Achse vermehrt freigesetzten Glucocorticoid Hormone haben
einen schédlichen Einfluss auf den Hippocampus, eine Gehirnregion die maligeblich an der
Gedachtnisfunktion beteiligt ist. Die durch das Glucocorticoid Cortisol bewirkte Hippocampusatrophie
resultiert in einem kognitiven Defizit im Sinne einer Stérung der Gedachtnisfunktion (Byers & Yaffe,
2014).

Menschen mit Demenz zeigen durch die Demenzerkrankung eine pathologisch erhéhte Aktivitat der
HPA-Achse, die in einem Regelkreislauf den Gehirnregionen Hippocampus, Amygdala und
prafrontalem Kortex vorgeschaltet ist. Bei den fiir Demenz typischen hohen Cortisolleveln kommt es
uber negatives Feedback zu einer Atrophie der Hippocampusregion und damit zu Gedéchtnisstérungen
(Greenberg et al., 2014). Wird diese strukturelle und funktionelle Pathologie bei Menschen mit Demenz
zusétzlich durch die Einwirkung von Stress verstéarkt, kann dies zu einem schneller fortschreitenden
Krankheitsprogress fuhren (Elbau et al., 2018). Zudem hat Stress negative Auswirkungen auf den
Krankheitsverlauf. So kann dieser durch die stressbedingt hoéhere Auftretenswahrscheinlichkeit
komorbider psychiatrischer Storungen erschwert sein (Elbau et al., 2018). Demenzpatienten sind neben
den erkrankungsspezifischen Risiken zusatzlich einer erhdhten Mortalitdt ausgesetzt (Guehne, Riedel-
Heller, & Angermeyer, 2005).

Die aktuelle Forschung zu stressbedingten Auswirkungen auf die Lebensqualitat und die Gesundheit
legt ihren Fokus ganz deutlich auf pflegende Angehorige von Demenzpatienten. Dabei sind es
insbesondere Menschen mit Demenz selbst, die durch das Erleben von Stress eine herabgesetzte

Lebensqualitat und eine verminderte Gesundheit erfahren (Sharp, 2019).



2.4.4 Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz und Stress

Pflegende Angehtrige von Menschen mit Demenz reprasentieren eine chronisch gestresste
Risikopopulation (Mahoney & Barthel, 1965) die eine verminderte Lebensqualitdt und negative
Auswirkungen auf physische und psychische Gesundheit erfahren (Pinquart & Sérensen, 2003; P. P.
Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003). Die Pflegesituation mit den damit einhergehenden Belastungen
und Anforderungen an die pflegenden Angehdrigen stellt eine chronische Stressbelastung dar, die mit
einer erhdhten gesundheitlichen Vulnerabilitat einhergeht (Oken, Fonareva, & Wahbeh, 2011). Dabei
berichten pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz von einem hdheren subjektiven
Stresserleben als pflegende Angehorige von Menschen ohne Demenz (Bertrand, Fredman, &
Saczynski, 2006). Pflegende Angehorige erleben durch die Herausforderungen und Belastungen, die
durch die Pflegesituation zustande kommen, negative Auswirkungen auf die eigene korperliche
Gesundheit (Fonareva & Oken, 2014). Mit chronischem Stress unter anderem als kardiovaskularem
Risikofaktor sind sie daher auf physischer Ebene einem erhdhten Risiko fir myokardiale (P. P.
Vitaliano et al., 2002) und zerebrale Ischamien ausgesetzt (Roepke et al., 2012). Pflegende Angehdrige

von Menschen mit Demenz weisen insgesamt eine erhohte Mortalitét auf (R. Schulz & Beach, 1999).

Zudem ergeben sich negative Konsequenzen auf die Angehérigengesundheit durch strukturelle
Defizite, die im Verlauf der Pflegesituation auftreten kénnen. Dann wenn die Organisation der
Versorgung der Menschen mit Demenz in den VVordergrund tritt, Angehorige sich selbst zuriicknehmen
und beispielsweise durch das Aufschieben oder Nicht-Wahrnehmen von eigenen Arztterminen ihre
Gesundheit gefahrdet wird (Michigan, 2017).

Auch beziiglich ihrer psychischen Gesundheit zeigen pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
eine gesteigerte Vulnerabilitat. Insbesondere das Risiko fir die Entwicklung einer Depression als
psychischer Erkrankung ist fir pflegende Angehdrige erhdht (Cuijpers, 2005) und ihre Pravalenz in
dieser Gruppe ist mit 30-40 % dementsprechend hoch (R. Schulz, O'Brien, Bookwala, & Fleissner,
1995). Dabei sind Angehorige von Demenzpatienten mit stirkeren kognitiven Einschrankungen
(Epstein-Lubow et al., 2012) oder schweren demenztypischen Verhaltensauffalligkeiten wie
Aggression, Umherwandern oder selbstverletzendem Verhalten besonders gefahrdet (Arthur, Gitlin,
Kairalla, & Mann, 2018). Mit der Beziehungsform als starkstem Pradiktor fir das Auftreten von
Depression bei pflegenden Angehdrigen, sind besonders verheiratete Partner gefdhrdet (Sallim,
Sayampanathan, Cuttilan, & Ho, 2015)

Neben Depression treten Angsterkrankungen bei pflegenden Angehdrigen von Demenzpatienten (mit

einer Pravalenz von 44 %) besonders haufig auf (Sallim et al., 2015) und damit hdufiger als bei



pflegenden Angehorigen anderer Patientenkollektive (beispielsweise betragt die Prévalenz von
Angsterkrankungen bei pflegenden Angehdrigen von Apoplex-Patienten 31 %) (Atteih et al., 2015).

Schlussendlich erleben pflegende Angehdrige von Demenzpatienten haufiger kognitive Probleme (z.B.
Gedachtnisprobleme) und kognitiven Funktionsverlust als pflegende Angehorige anderer
Patientengruppen (P. P. Vitaliano, Ustundag, & Borson, 2017) und sind im Verlauf einem erhohten
Risiko fur die Entwicklung einer Demenz ausgesetzt, insbesondere dann, wenn sie Ehepartner der
Patienten sind (Norton et al., 2010).

Insbesondere Frauen, die den Grofteil pflegender Angehoriger ausmachen, sind dabei groferen
gesundheitlichen Risiken ausgesetzt. Sie empfinden die Pflegesituation als belastender, investieren sie
doch mehr Zeit in diese und nehmen mehr Pflegeaufgaben wahr. Sie leiden haufiger an Depressionen

und einer verminderten allgemeinen Gesundheit (Pinquart & Sorensen, 2006).
2.4.5 Stressreduktion

Viele der bereits vorhandenen Interventionen zur Reduktion von Stress sind nachgewiesen wirksam
und senken nicht nur praventiv das Risiko einer Demenzerkrankung (Johansson et al., 2010) sondern
kénnen auch unterstutzend eingesetzt werden, um bei bereits vorliegender dementieller Symptomatik
das Risiko von stressbedingten Komorbiditaten bei Menschen mit Demenz und ihren pflegenden
Angehdrigen zu minimieren (Olazardn et al., 2010). Die Befundlage zu Wirkmechanismen dieser
Interventionen ist jedoch noch sehr heterogen und die zugrundeliegenden Mechanismen sind noch nicht
abschlieend analysiert (Greenberg et al., 2014). Naheliegend ist jedoch die Effektivitat dieser
Interventionen auf Grundlage der Stressreduktion bei Menschen mit Demenz und pflegenden
Angehdrigen. Die bereits vorliegenden Erkenntnisse der Effekte von Stresserleben auf die kognitive
Funktion und die Gesundheit kdnnen helfen in Zukunft bedarfsgerechte Interventionen zu entwickeln
(Katz et al., 2016).

2.5 Evaluationen neuer Versorgungsansatze

Die Unterstiitzung der h&uslichen Versorgungssituation von Menschen mit Demenz ist eine der

Kernaufgaben guter Demenzversorgung heutzutage.

Die Progression der Demenzerkrankung belastet nicht nur Menschen mit Demenz und ihre pflegenden
Angehdorigen, sondern gefédhrdet auch Machbarkeit und Bestidndigkeit der h&uslichen
Demenzversorgung. Im besonderen Male dann, wenn demenztypische Verhaltensaufféalligkeiten wie
Halluzinationen, Auto- und Fremdaggressivitat oder Weglauftendenzen eine akute Gefahrensituation
darstellen oder im Verlauf der Krankheitsprogression korperliche Einschrankungen wie

Schluckstérungen (mit der Gefahr einer Aspirationspneumonie), Immobilisation (mit generalisierter



Muskelatrophie, Dekubiti-Entwicklung und erh6htem Pneumonie-Risiko), Malnutrition und Exsikkose
(bis hin zu einem lebensbedrohlichen Delir) eine reale Gefahr fur das Leben des Patienten darstellen.
Dann werden pflegende Angehdrige langsam durch die chronische Pflegebelastung oder auch akut
durch die beschriebenen krisenhaften Problemsituationen an ihre Belastungsgrenze gefiihrt. Die
Erschopfung der pflegenden Angehdrigen und ihrer zur Verfigung stehenden Ressourcen flihrt zu
notfallmaRigen Einweisungen, stationdren Krankenhausaufenthalten und im Anschluss daran oftmals
zur Aufgabe der hauslichen Versorgung und Institutionalisierung des Menschen mit Demenz (Brodaty
& Arasaratnam, 2012).

Waéhrend sich in der Vergangenheit viele interventionelle Therapieangebote an nur einen Adressaten
richteten —an Menschen mit Demenz oder an pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz - legen
aktuelle psychosoziale Interventionen den Fokus auf eine dyadische Herangehensweise. Sie richten sich
somit gleichermaBen an Menschen mit Demenz und an pflegende Angehdrige und beziehen ihre
Beziehung zueinander und ihre wechselseitige Einflussnahme aufeinander mit ein. Durch die
dyadischen Interventionen kdnnen nachgewiesen positive Effekte bei beiden Partnern erzielt werden,
die Befundlage ist dabei jedoch nach heutigem Stand der Wissenschaft sehr heterogen und die zugrunde

liegenden Mechanismen sind noch nicht abschlieRend untersucht (Smits et al., 2007).

2.6 Hypothesen

Die hier durchgefiihrte Studie setzt es sich deshalb zum Ziel eine dyadische, aufsuchende psychosoziale
Intervention zu evaluieren. Um deren Machbarkeit und Akzeptanz zu erdrtern, ambulante
Behandlungslicken zu schlieen, die hédusliche Versorgungssituation zu stabilisieren, krisenhaften
Problemen vorzubeugen und somit zu einer guten Demenzversorgung beizutragen. Dabei befasst sich
die untersuchte Hauptfragestellung mit den Mechanismen der biopsychologischen Stressreduktion bei

Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen durch Teilnahme an der Intervention.

Hypothese 1: Das biopsychologische Stresserleben fur beide Partner der Dyade ist nach den Sitzungen

geringer.

Hypothese 1.1.: Das momentane subjektive Stresserleben ist nach den Sitzungen geringer.
Hypothese 1.2.: Die Cortisolkonzentration im Speichel ist nach den Sitzungen geringer.
Hypothese 1.3.: Die Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel ist nach den Sitzungen geringer.

Hypothese 2: Das biopsychologische Stresserleben fiir beide Partner der Dyade im Alltag reduziert sich

durch die Studienteilnahme.

Hypothese 2.1.: Das momentane subjektive Stresserleben ist nach Teilnahme an der Intervention

geringer.



Hypothese 2.2.: Das chronische subjektive Stresserleben ist nach Teilnahme an der Intervention

geringer.

Hypothese 2.3.: Insgesamt zeigt sich eine geringere Cortisolkonzentration im Speichel Gber den Tag

nach der Teilnahme an der Intervention.
Hypothese 2.4.: Die Cortisol-Aufwachreaktion ist verbessert nach der Teilnahme an der Intervention.

Hypothese 2.5.: Insgesamt zeigt sich eine geringe Alpha-Amylase-Aktivitdt im Speichel nach der

Teilnahme an der Intervention.
Hypothese 2.6.: Die Haarcortisolkonzentration ist reduziert nach der Teilnahme an der Intervention.

Hypothese 3: Durch die Teilnahme an der Intervention erleben Menschen mit Demenz und pflegende
Angehorige positive Effekte auf Pflegebelastung, demenztypische Verhaltensauffalligkeiten,

Alltagseinschrankung, Lebensqualitit und Depressivitat.



3. Material und Methoden

3.1 Stichprobe

Insgesamt konnten N = 24 Dyaden in die Studie eingeschlossen werden. Die Menschen mit Demenz
(16 méannlich) waren zu Beginn der Intervention im Durchschnitt 75,71 (+ 7,21) Jahre alt und erreichten
bei der Auswertung des MMST (Baseline) einen mittleren Punktwert von 22 + 3 Punkten (leichte
Demenz: n = 18, mittelschwere Demenz: n = 6, schwere Demenz: n = 0). Die pflegenden Angehdrigen
(20 weiblich) waren durchschnittlich 67,79 (x 10,68) Jahre alt. Von den N = 24 Dyaden beendeten n =
22 die Intervention im Sinne der Durchfiihrung aller Hausbesuche und Telefonate. An der postalischen
Nachbefragung sechs Monate nach Abschluss der Intervention (Katamnese) nahmen n = 13 Menschen
mit Demenz und N = 16 Angehorige teil. Grunde fir Lost of Follow-up zu diesem Zeitpunkt waren bei
Menschen mit Demenz vordergrindig eine fortgeschrittene Demenzsymptomatik, die ein
eigenstandiges Ausflllen der Fragebtgen nicht mehr zulieB. Bei den Angehorigen waren zumeist
mangelndes Interesse an der Vervollstandigung der Daten oder Stress durch eine Zunahme der
Pflegebelastung Griinde fur die Nicht-Teilnahme an der Nachbefragung. Zusétzlich wurden
unvollstandige Katamnesen nicht ausgewertet (entsprechend Féllen, in welchen fiinf oder mehr

Fragebdgen nicht oder nur unvollstandig ausgefillt wurden).
3.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Die Auswahl der Studienteilnehmer erfolgte anhand von definierten Ein- und Ausschlusskriterien.
Grundlegende, allgemeine Voraussetzungen, die eine Dyade erflillen musste, waren das Teilen eines
gemeinsamen Haushalts mit Wohnort im Einzugsgebiet der Rheinhessen-Fachklinik Alzey, sowie die
partnerschaftliche Verbindung zueinander. Eingeschlossen wurden Menschen mit Demenz mannlichen
und weiblichen Geschlechts im Alter zwischen dem 55. und 90. Lebensjahr mit einer klinisch
gesicherten Demenzdiagnose anhand der aktuellen ICD-10 Klassifikation und einem Mini-Mental-
Status-Test zwischen 10 und 26 Punkten. Eingeschlossen wurden Angehorige ménnlichen und
weiblichen Geschlechts im Alter zwischen dem 30. und 90. Lebensjahr, welche die hdusliche Betreuung

und Pflege der Menschen mit Demenz primér organisieren und verantworten.

Kriterien fur den Ausschluss von Partnern der Dyade waren floride Abhangigkeitserkrankungen,
zeitgleiche psycho- oder soziotherapeutische Behandlung, schwere kdorperliche oder geistige
Behinderung, schwere physische Erkrankungen (wie chronisch entziindliche Erkrankungen), schwere
psychische Erkrankungen (wie Schizophrenie oder schwere Depression und bei Angehdrigen
insbesondere dementielle Erkrankungen) und aktuelle Medikation mit Betablockern oder Cortisol-

haltigen Préparaten.



3.3 Studienstandort

Die monozentrische Studie wurde im Einzugsgebiet der Rheinhessen-Fachklinik Alzey durchgefunhrt.
Dazu zahlen die Landkreise Alzey-Worms, Mainz-Bingen, sowie Bad Kreuznach. Die medizinische
Pflichtversorgung der ca. 80.000 Demenzpatienten in Rheinland-Pfalz wird im beschriebenen
Einzugsgebiet durch die gerontopsychiatrische Abteilung der Rheinhessen-Fachklinik Alzey
gewahrleistet. Zusétzlich stehen zahlreiche Angebote zur ambulanten Unterstitzung bereit, wie
beispielsweise Pflegestiitzpunkte, regionale Demenznetzwerke, Informations- und Beratungsstellen

privater und kirchlicher Tréager, Selbsthilfegruppen, Tanzcafés und Stammtische.

Um Versorgungsliicken zu schlielen und die Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren
pflegenden Angehdrigen im ambulanten Setting zu verbessern, wurde 2016 in der Gerontopsychiatrie
der Rheinhessen-Fachklinik Alzey eine aufsuchende gerontopsychiatrische Fachambulanz (AGFA)
gegriindet. Dabei richtet sich das Unterstlitzungsprogramm der AGFA besonders an Demenzpatienten
mit ihren primdr pflegenden Angehorigen, die durch Pflegeexperten Demenz Zuhause aufgesucht
werden, um bei demenzspezifischen Problemen (wie beispielsweise Verhaltensauffalligkeiten) zu

unterstiitzen, zu beraten und zu therapieren.
3.4 Studiendesign

Vor Beginn der Studie wurde der eingereichte Ethikantrag von der Ethik-Kommission der
Landesarztekammer Rheinland-Pfalz bewilligt (Bearbeitungsnummer: 837.198.17 (11032)). Die
Aufklérung der Studienteilnehmer tber Art, Ablauf, Auswertung und Ziele der Studie sowie die
datenschutzrechtliche Aufklarung erfolgte in mindlicher und schriftlicher Form.

Bei der vorgestellten Studie handelt es sich um eine explorative, prospektive, nicht kontrollierte
Pilotstudie. Die Intervention wurde im Zeitraum von Juli 2017 bis Dezember 2018 an N = 24 Dyaden
durchgefuhrt. Zu den Messzeitpunkten zu Beginn der Intervention (Baseline) und zum Ende der
Intervention (Ende) erfolgte die Datenerhebung zu klinischen Charakteristika der Menschen mit
Demenz und ihrer pflegenden Angehdrigen in Form von Fragebtgen. Die Katamnese fand sechs

Monate nach Beendigung der Intervention im Zeitraum von Marz 2018 bis Juni 2019 statt.

Die Datenerhebung der biopsychologischen Stressmarker Cortisol und Alpha-Amylase-Aktivitét im
Speichel von beiden Partnern der Dyade erfolgte kontinuierlich im Verlauf der Intervention zu Beginn
(Prd) und zum Ende (Post) eines jeden Sitzungstermins. Die Erhebung von Tagesprofilen geschah zu
Beginn der Intervention im Anschluss an den ersten Sitzungstermin (Prd) und zum Ende der
Intervention (Post) vor dem neunten Sitzungstermin. Haarproben zur Bestimmung der
Haarcortisolkonzentration wurden zu Beginn der Intervention (Prd) im Rahmen der ersten Sitzung und

zum Ende der Intervention (Post) wahrend des neunten Sitzungstermins gewonnen.



3.5 Inhalte der Intervention

Bei der durchgefhrten Intervention handelt es sich um ein Unterstiitzungsprogramm fur Menschen mit
Demenz mit beginnender Demenz und ihre pflegenden Angehoérigen. Dabei wurde ein bereits
wissenschaftlich evaluiertes, aufsuchendes, dyadisches Behandlungsprogramm (H&usler et al., 2014)
auf den Kontext der AGFA adaptiert. Die grundlegenden Unterschiede zur Originalintervention von
Héusler et al. (2014) umfassen neben einer Verkiirzung der Sitzungsdauer auf jeweils ca. 50 Minuten
die Durchfiihrung durch Pflegeexperten fiir Demenz. In neun Sitzungen ber einen Zeitraum von 12-
15 Wochen wurden die insgesamt 24 Menschen mit Demenz und ihre primar pflegenden Angehérigen
an sieben Terminen von einem Pflegeexperten fiir Demenz Zuhause aufgesucht. Zusétzlich fanden zwei

Telefontermine statt.

Im Rahmen eines jeden Sitzungstermins wurde ein festgelegtes Therapiemodul bearbeitet und
Kompetenzen zur Krankheits- oder allgemeinen Stressbewéltigung dyadisch vermittelt. Einen
Uberblick iber die jeweiligen Sitzungsinhalte zeigt die untenstehende Tabelle. Fortlaufend wurden
beide Partner der Dyade zum Aufbau positiver Aktivitaten ermutigt und zur Durchfiihrung von

Entspannungstechniken angehalten.

Im Rahmen der 1. Sitzung ,,Anamnese und Psychoedukation Demenz* wurde nach einer BegriilBung
und Vorstellung ein erster Eindruck des Paares gewonnen. Die Inhalte und Ziele der Intervention
wurden vorgestellt und individuelle Winsche und Anliegen besprochen. Gemeinsam mit der Dyade
wurde die Demenzerkrankung in den Fokus genommen. Krankheitserleben, Behandlungsmdglichkeiten
und allgemeine Empfehlungen zum Umgang mit Demenz wurden anhand der Broschiire der Deutschen

Alzheimer Gesellschaft herausgearbeitet.

Die 2. Sitzung ,,Netzwerk/Aktivititen* hatte zum Ziel, bereits bestehende hilfreiche Verhaltensmuster
zu starken und neue Kompetenzen in den Bereichen ,,soziales Netzwerk® und ,,positive Aktivitdten* zu
erschlieRen. Daftir wurde mit der Dyade eine Netzwerkkarte erstellt, auf welcher gemeinsame soziale
Kontakte veranschaulicht wurden. Ziel hierbei war vor allem, mdgliche Ansprechpartner in
Krisensituationen zu benennen. Um den Zugang zu positiven Aktivitaten zu erleichtern, wurde fir jeden
Partner der Dyade eine individuelle Liste als angenehm empfundener Aktivitaten erstellt. Unter
Zuhilfenahme eines Dreiecks aus Gefiihlen, Gedanken und Verhalten wurde verdeutlicht, wie sich
positive Erlebnisse auf die eigene Wahrnehmung auswirken. Als Ubung bis zur nachsten Sitzung wurde
die Dyade gebeten, vermehrt positive Aktivitdten in den Alltag einzubauen, zur Dokumentation wurde

ein Wochenplan ausgehéndigt.

Die 3. Sitzung ,,Stressbewiéltigung® befasste sich mit der Sensibilisierung fiir die Entstehung und

Wahrnehmung von Stress und die dadurch entstehenden Belastungen und gesundheitlichen Folgen.



Anhand eines Trainings zur Stresswahrnehmung und -kommunikation wurden Kompetenzen zur
dyadischen Stressbewaltigung vermittelt. Das Konzept der Progressiven Muskelentspannung (PMR)
als Entspannungsmethode wurde besprochen und eine CD mit der entsprechenden Anleitung
ausgehandigt. AnschlieRend wurde das Fuhren eines Positiv-Tagebuch vorgeschlagen, um den Blick

fur die als angenehm empfundenen Dinge im Alltag zu scharfen.

In der 4. Sitzung ,,Kommunikation bei Demenz* wurden den Angehdrigen Techniken zur effizienten,
zielgerichteten Kommunikation mit Menschen mit Demenz néhergebracht. Daflir wurde zuerst die
Wahrnehmung fir das Entstehen von Kommunikationsschwierigkeiten anhand von alltaglichen
Beispielen geschéarft. Das ABC-Modell, als Mdglichkeit zum Umgang mit schwierigen Situationen und

Konflikten im alltdglichen Miteinander, wurde an einem Beispiel erldutert.

Die 5. Sitzung (,,Telefongesprach 1) erfolgte in Form eines Telefongesprichs. Ziel hierbei war die
Abfrage von bisher als positiv oder negativ erlebten Inhalten der Sitzungen. Themenschwerpunkt waren
hierbei besonders das soziale Netzwerk und der Aufbau positiver Aktivitaten. Bei den beiden
Telefongesprachen im Rahmen der Intervention wurde darauf geachtet mit beiden Partnern der Dyade

gleichberechtigt zu sprechen.

In der 6. Sitzung ,,Probleme 16sen* wurden Strategien vermittelt, die zur Anwendung kommen konnen,
wenn sich Konflikte aus alltdglichen Situationen heraus entwickeln. Dabei wurde anhand eines
aktuellen, individuellen Konfliktes der Dyade (Beispiele hierbei konnten sein: ,,Wir reden weniger
miteinander®, ,,Wir machen wenige Aktivititen zusammen®, ,,Der Patient vergisst Dinge oder verlegt

Sachen®) ein Problemldsetraining anhand eines Arbeitsblattes durchgefiihrt.

In der 7. Sitzung ,alltagspraktisches Coping* lag der Schwerpunkt auf der Stidrkung von
Handlungskompetenzen und dem Kennenlernen von neuen Kompensationsstrategien bei Problemen
und Konflikten im alltaglichen Miteinander. Dabei wurde deutlich gemacht, dass die Zuhilfenahme von
beispielsweise Eselsbriicken oder ritualisierten Handlungen eine grofe Erleichterung im Alltag darstellt
und Menschen mit Demenz oft eine grof3ere Selbsténdigkeit ermdglicht. Die Broschiire ,,Was kann ich
tun? (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2018) wurde ausgehandigt und gemeinsam durchgegangen.
Die Sicherheit und die Ubersichtlichkeit des hauslichen Wohnraums wurden mit Hilfe eines
Arbeitsblattes betrachtet, hierbei wurden mdgliche Verdnderungen angesprochen. Auch wurden weitere
Hilfsangebote (wie Tagesstatten, betreute Urlaubsangebote) und Hilfsmittel (wie Sturzmatten und
Ortungssysteme) vorgestellt, die den Alltag mit Demenz erleichtern konnen. Die Broschiire ,,Demenz

Zuhause erleben® (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2020a) wurde ausgeteilt.



Ein zweites Telefongesprach fand im Rahmen der 8. Sitzung (,,Telefongesprach I11*) statt. Hierbei
wurde der Verlauf der bisherigen Sitzungen reflektiert. Veranderungen, neue Erfahrungen und

Anmerkungen zum Verlauf der Intervention wurden dabei angegeben und dokumentiert.

In der 9. Sitzung ,,Abschluss* wurden die im Verlauf der Intervention gewonnenen Eindriicke und
Erkenntnisse zusammengefasst. Dafiir wurde eine ,,Memory-Lane* auf dem Tisch ausgelegt — ein Seil,
das den gemeinsamen Interventionsverlauf darstellt, an welchem Ausschlédge, Veranderungen,
Erkenntnisse und wichtige Ereignisse markiert werden konnten. Die Dyade wurde darin bestérkt, die
neu erlangten Kompetenzen fest in den Alltag zu integrieren und als Paar positiv und selbstbestimmt in
die Zukunft zu blicken.

Tabelle 1

Uberblick tiber den Inhalt der Sitzungstermine

Sitzung Einheit Ziele

1. Anamnese und Paarspezifische Anamnese  Ermittlung Coping-Stil/Stress-
Psychoedukation Demenz und Pflegebelastung

Psychoedukation Demenz ~ Aufklarung uber Erkrankung
2. Netzwerk/Aktivitdten ~ Psychosoziale Anamnese  Soziale Situation/Probleme

Soziales Netzwerk Erstellung der Netzwerkkarten
Positive Aktivitaten Individuelle Liste von Aktivitaten
Einfuhrung Wochenplan Uberblick tiber Aktivitatenniveau
3. Stressbewaéltigung Psychoedukation "Stress”  Informationsvermittlung
Stresswahrnehmung & Dyadische Kompetenzen
Stresskommunikation vermitteln
PMR Entspannungsmethode erlernen
Positiv Tagebuch Fokus auf positiven Dingen
4. Kommunikation bei Psychoedukation Verstandnis fur kommunikative
Demenz Kommunikation Probleme
Diskussion einer Problemanalyse

problematischen Situation
Kommunikationstechniken  Férderung Empathie

5. Sitzung (Telefon) Evaluation zurtick- Ressourcen/Probleme erkennen
liegender Sitzungsinhalte

6. Probleme l6sen Problem-Taxierung Auswahl Alltagsproblem flr das

Training

Problemlésetraining Starkung Problemldseféhigkeit

7. Alltagspraktisches Gedé&chtnisstérungen im Stérkung der Alltagskompetenz

Coping Alltag

8. Sitzung (Telefon) Evaluation zurtick liegender Ressourcen/Probleme erkennen
Sitzungsinhalte

9. Abschluss Rickschau und Konsolidierung und Reflektion
Auswertung, der Interventionsinhalte
Zukunftsvision
Ressourcenarbeit Starkung Selbstwert

Anmerkung. die psychosoziale Intervention beruht auf dem DY ADEM-Unterstlitzungsprogramm von Hausler
et al. (Hausler et al., 2014) und wurde adaptiert, PMR: Progressiven Muskelentspannung



3.6 Studienablauf

Die Rekrutierung der Dyaden erfolgte im Verlauf Giber verschiedenste Kandle. Zu Beginn durch direktes
Ansprechen von Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen in der Gedéchtnisambulanz der
Rheinhessen-Fachklinik Alzey durch den jeweiligen behandelnden Arzt. Durch Arzte, Pflegepersonal
und Mitglieder der Studienkoordination wurde im persénlichen Gesprach ein kurzer Uberblick tiber den
Inhalt der Studie vermittelt. Zudem wurden Flyer zur Mitnahme ausgehéandigt (Flyer im Anhang). Auch
aullerhalb der Rheinhessen-Fachklinik Alzey wurde die Teilnahme an der Studie durch Hausérzte,
Fachérzte und Kooperationspartner (zum Beispiel Infoblro Demenz) beworben. Nicht zuletzt wurden
maogliche Studienteilnehmer durch einen Fernsehbeitrag und einen Zeitungsartikel auf die Studie

aufmerksam.

Im Anschluss an die erste Kontaktaufnahme fand ein kurzes Telefongesprach mit dem pflegenden
Angehorigen statt, in welchem kurz die Ein- und Ausschlusskriterien mitgeteilt, und ein Termin fir die
personliche Aufklarung in der Rheinhessen-Fachklinik Alzey vereinbart wurde. Zum personlichen
Treffen erschienen beide Partner der Dyade. Sie wurden tber die Ziele und den Ablauf der Studie,
sowie datenschutzrechtlich aufgeklart. Die Einverstandniserklarung erfolgte in schriftlicher Form, im
Falle von betreuten Patienten durch den Betreuer. Im Anschluss wurde bei Menschen mit Demenz der
MMST durchgefihrt. Die pflegenden Angehdrigen wurden unterdessen gebeten den NPI auszufillen.
Fur beide Partner wurde die Medikamentenanamnese, der LAPAQ und der Pra-1Q erhoben. Ein Ablauf-
und Terminplan zur zeitlichen Planung der Sitzungen wurde gemeinsam mit der Dyade erstellt und

ausgehandigt.

Die Ersterhebung geschah im Rahmen der 1. Sitzung durch Aushéndigen jeweils einer
Fragebogenmappe an Menschen mit Demenz und Angehdrigen. Diese beinhalteten Fragebdgen zu
klinischen Charakteristika, die vom Angehdrigen selbstanamnestisch bis zum néchsten Sitzungstermin
ausgefillt wurden. Die Selbstanamnese der Menschen mit Demenz wurde hierbei durch
Fremdeinschatzung durch den Angehérigen ergénzt. Die Zweiterhebung erfolgte im Rahmen der 9.
Sitzung ebenfalls durch Aushé&ndigen von Fragebogenmappen an beide Partner der Dyade. Die
Katamnese erfolgte sechs Monate nach Beendigung der Intervention. Hierzu wurden noch einmal
Fragebogenmappen mit der Bitte um das Ausfullen und Ricksenden an die Rheinhessen-Fachklinik

Alzey postalisch an die Dyaden versandt.

Das Erheben von biophysiologischen Stressdaten geschah zum einen kontinuierlich wahrend der
gesamten Dauer der Intervention. Parallel zum Sammeln von Speichelproben zur Messung der
Cortisolkonzentration und Alpha-Amylase-Aktivitdt im Speichel von Menschen mit Demenz und

Angehdrigen zu Beginn (Prd) und zum Ende (Post) einer jeden Sitzung wurde hierbei auch das



subjektive aktuelle Stresserleben mittels einer VAS abgefragt. Zum anderen wurden Tagesprofile fur
die Cortisolkonzentration und die Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel zu Beginn der Intervention
(Pr&, nach der 1. Sitzung) und zum Ende der Intervention (Post, vor der 9. Sitzung) erhoben. Hierfir
wurden den Dyaden Materialien zum eigenstandigen Sammeln von jeweils sechs Speichelproben zu
definierten Zeitpunkten an zwei aufeinanderfolgenden Tagen ausgehandigt. Auch hier wurde begleitend
das subjektive aktuelle Stresserleben mittels VAS erfasst.

Aufkldnng

s 5 5 4. Sitzung e 5 2 8. Sitrung 2
MMST 1. Sitzung 2. Sitzung 3. Sitzung 3. Sitzung 6. Sitzung 7. Sitzung 9. Sitzung Follow-up
NPI (Telefonat) (Telefonat)
Tages- Tages-
profile profile

Abbildung 1. Darstellung des Studienablaufs, MMST: Mini-Mental-Status-Test, NPI: Neuropsychiatrisches
Inventar

3.7 Messinstrumente

3.7.1 Fragebogen zur Erhebung klinischer Charakteristika

Die verwendeten Fragebdgen beziehen sich auf klinische Charakteristika von Menschen mit Demenz
und Angehdrigen und wurden jeweils in Form eines Selbst- oder Fremdratings erhoben. Messzeitpunkte
waren hierbei zu Beginn der Intervention (Baseline), zum Ende der Intervention (Ende) sowie sechs
Monate nach Beendigung der Intervention (Katamnese). Die untenstehende Tabelle zeigt eine Ubersicht

der verwendeten Fragebdgen und ihrer Prasentation, sowie der gemessenen Konstrukte.



Tabelle 2
Uberblick tiber die verwendeten Fragebodgen und deren Prasentation

Konstrukt Messinstrument Baseline Ende Katamnese
MmMD pA MmD pA MmD pA

Demographie X X
Soziodemographie Pré-1Q X X
Versorgungssituation X X
Komorbiditaten X X
Medikation X X
Kognition MMST X
Verhalten NPI x) x) x)
CMAI (x) (x) (x)
Alltagsaktivitaten LAPAQ X X X X X X
Bayer-ADL (x) (x) X x) X
Depressivitat GDS-15 X X X X X X
Resilienz BRS X X X X X X
Pflegebelastung BIZA-D (x) (x) X (x) X
CSl (x) (x) X (x) X
Stresserleben PSS-10 X X X X X X
SSCS X X X X X X
Gesundheit PHQ X X X
Beziehungsqualitat PFB-K X X X X X X
VAS-Respekt X X X X X X
Selbststandigkeit Bl (x) (x) X (x) X
Lebensqualitat SF-36 X X X
QoL-AD (x) (x) X (x) X
Musikhorverhalten Musikfragebogen X X X X X X

Anmerkung. MmD: Menschen mit Demenz, pA: pflegende Angehdrige, x: Eigenanamnese, (X):
Fremdanamnese durch pflegende Angehdrige, MMST: Mini-Mental-Status-Test, NP1: Neuropsychiatrisches
Inventar, CMAI: Cohen-Mansfield Agitation Inventory, LAPAQ: LASA Physical Activity Questionnaire,
Bayer-ADL: Bayer-Aktivitaten des taglichen Lebens Skala, GDS-15: Geriatrische Depressionsskala, BRS:
Brief Resilience Scale, BIZA-D: Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung-Demenz, CSI: Caregiver Strain
Index, PSS-10: Perceived Stress Scale, SSCS: Screening Skala Chronischer Stress, PHQ: Patient Health
Questionnaire, PFB-K: Partnerschaftsfragebogen, VAS-Respekt: Visuelle Analogskala zum Respekterleben,
Bl: Barthel-Index, SF-36: Short Form 36 Health Survey, QoL-AD: Quality of Life in Alzheimer’s Disease



3.7.1.1 Mini-Mental-Status-Test (MMST)

Der MMST st ein weit verbreiteter, einfach durchzufiihrender Demenz-Test, der Kklinisch haufig
Anwendung findet, um das AusmaR und den Verlauf kognitiver Einschrankungen orientierend zu
beurteilen. Er wurde 1975 entwickelt und ist seit 1990 in deutscher Fassung etabliert (Folstein et al.,
1990). Der durchfiihrende Untersucher erteilt dem Patienten Aufgaben, die sich auf Fahigkeiten wie
Orientierung, Merkféhigkeit, Aufmerksamkeit, Rechnen und Sprache beziehen. In der Auswertung des
Tests wird die erreichte Gesamtpunktzahl einem Demenzstadium zugeordnet. Im Falle der Alzheimer-
Erkrankung entsprechen 20 bis 26 Punkte einer leichten, 10 bis 19 Punkte einer mittelschweren und
unter 10 Punkten einer schweren Demenz. In einer 2009 durchgefiihrten Metaanalyse Uber 34
Demenzstudien erwies sich der MMST bei Durchfiihrung in beispielsweise Gedachtnisambulanzen und
spezialisierten Fachpraxen mit einer hohen Prévalenz von dementiellen Erkrankungen als ein
Untersuchungsinstrument mit einem hohen positiv-pradiktiven Wert fiir das Erkennen einer Demenz
(0,863). Das sichere AusschlieBen einer Demenz durch die Durchfuhrung des MMST ist jedoch nicht
moglich (negativ-préadiktiver Wert von 0,73) (Mitchell, 2009). Fir das in dieser Studie untersuchte
Patientenkollektiv eignet sich der MMST fiir eine primar-orientierende Einstufung der bereits
diagnostizierten Demenz, das Ergebnis fur den jeweils untersuchten Patienten wurde als
Einschlusskriterium herangezogen. In der klinischen Praxis empfiehlt ein Cochrane-Review von 2017
jedoch eindricklich die Beurteilung in einer ganzheitlichen Zusammenschau der Testergebnisse
gemeinsam mit den klinischen Parametern, der Personlichkeit, dem Verhalten und der Selbststandigkeit
im Alltag des Patienten (Trivedi, 2017).

3.7.1.2 Geriatrische Depressionsskala (GDS-15)

Bei der Geriatrischen Depressionsskala nach Yesavage handelt es sich um ein weit verbreitetes
Assessmentinstrument zum Detektieren einer Altersdepression oder depressiven Stimmungslage
(Yesavage et al., 1982). Es handelt sich um einen Selbstbeurteilungs-Fragebogen bestehend aus
Entscheidungsfragen, der entweder in Interviewform oder auch eigenstandig durch den Patienten
beantwortet werden. Alle Fragen beziehen sich zeitlich jeweils auf die vergangene Woche und inhaltlich
auf die Einschatzung der Zufriedenheit mit der aktuellen Lebens- und Stimmungslage (zum Beispiel:
,»3ind Sie grundsétzlich mit Threm Leben zufrieden?*, ,,Sind Sie die meiste Zeit guter Laune?*). Bei der
in dieser Studie zur Anwendung gekommenen Version handelt es sich um die Kurzfassung mit 15
Entscheidungsfragen. Diese werden in einem Zeitrahmen von ca. funf Minuten durch den Patienten mit
,Ja“ oder ,,Nein“ beantwortet. Fiir die Antworten werden Punkte vergeben, 0 bis 5 Punkte sprechen fiir
ein unauffalliges Ergebnis, ab 6 Punkten ist das Vorliegen einer depressiven Stérung wahrscheinlich.
Eine an N = 1903 Probanden in einer multizentrischen klinischen Studie durchgefiihrte Evaluation der

GDS-15 empfiehlt ihre Verwendung im ambulanten Setting auch bei Probanden mit kognitiver



Dysfunktion (Chiesi et al., 2018). In einer 2010 durchgefiihrten Metaanalyse tber 69 Studien wurde der
Einsatz der GDS-15 mit einer Sensitivitat von 0,813 und einer Spezifitat von 0,784 als ein geeignetes
Screeninginstrument fiir das Vorliegen einer Altersdepression bewertet (Mitchell, Bird, Rizzo, &
Meader, 2010).

3.7.1.3 Berliner Inventar zur Angehorigenbelastung-Demenz (BIZA-D)

Das Berliner Inventar dient der Erfassung von objektiven und subjektiven pflegebezogenen
Belastungen bei Angehdrigen von dementiell erkrankten Patienten. Dabei begriindet sich die
theoretische Basis des Inventars auf dem Stressmodell der Pflege, welches die Pflegebelastung als
multidimensionales Konstrukt betrachtet. Hierbei finden sowohl primére (Aufgaben und Anforderung
die direkt aus der Demenzerkrankung resultieren), als auch sekundare (resultierend aus den sich daraus
ergebenden Herausforderungen in anderen Lebensbereichen) Stressoren Berlcksichtigung (Pearlin,
Mullan, Semple, & Skaff, 1990). Das Instrument ist als mehrdimensionale Testbatterie konzipiert, die
in 20 Subskalen 88 Items umfasst. In einer Studie von 2006 wurde das Inventar als reliables (mit einer
Reliabilitdit der Subskalen zwischen Cronbach’s Alpha 0,74 und 0,95), valides und
veranderungssensitives Assessmentinstrument bewertet (Zank, Schacke, & Leipold). Die in dieser
Studie verwendete Version erfasst einen Beobachtungszeitraum von zwei Wochen und besteht aus fiinf
Modulen (allgemeinen Angaben, Verhaltensstorungen des Menschen mit Demenz, personliche
Einschrankungen des Pflegenden, mangelnde soziale Unterstiitzung und Akzeptieren der Situation).
Jedes Item (ausgenommen sind die allgemeinen Angaben aus Modul 1) ist dabei funfstufig skaliert,

somit kann jedes Modul durch den Summenwert der Items berechnet werden.
3.7.1.4 Neuropsychiatrisches Inventar (NPI)

Mit dem neuropsychiatrischen Inventar zur Erfassung von Verhaltenspathologien bei Demenzpatienten
wurde ein valides und reliables Testinstrument etabliert (Cummings et al., 1994). Im Interview mit der
Bezugsperson des Patienten werden insgesamt 12 Bereiche erfasst, in denen es zu fir Demenz
spezifischen Verhaltensauffalligkeiten und Symptomatiken kommen kann (Wahnvorstellungen,
Halluzinationen, Erregung/Aggression, Depression/Dysphorie, Angst, Hochstimmung/Euphorie,
Apathie/Gleichgultigkeit, Enthemmung, Reizbarkeit/Labilitat, abweichendes motorisches Verhalten,
Schlaf, Appetit und Essstérungen). Zu jedem Item zdhlt eine Leitfrage in Form einer
Entscheidungsfrage (wird mit ,,JJa* oder ,,Nein* beantwortet). Wird die jeweilige Leitfrage mit ,,Ja*
beantwortet, schlieBen sich weitere Unterfragen (ebenfalls in Form von Entscheidungsfragen) an. Im
Anschluss wird flr jedes Item die Haufigkeit des Auftretens, die flr den Patienten empfundene Schwere
und die fur den Angehdrigen wahrgenommene Belastung der Symptomatik auf einer mehrstufigen
Skala eingeschatzt. Die Auswertung erfolgt erst fur jedes Item separat, zudem kann ein Gesamtscore



(Produkt von Hé&ufigkeit und Schwere) berechnet werden. Der Summenscore (die Summe der 12
Gesamtscores) bildet den Krankheitsverlauf im Sinne einer Verschlechterung/Verbesserung/Stagnation
ab. Da das NP1 anderungssensitiv fir Therapien bei Alzheimer-Erkrankung ist, findet es unter anderem
als Assessmentinstrument bei der Beurteilung von Wirksamkeitsstudien Anwendung (Cummings,
1997).

3.7.1.5 Cohen-Mansfield Agitation Inventory (CMAI)

Der Cohen-Mansfield Agitation Inventory wurde 1992 auf der Basis empirischer Beobachtungen von
Pflegeheimbewohnern zur Beurteilung der Intensitat der Agitiertheit von Demenzpatienten entwickelt
(Cohen-Mansfield, Marx, & Werner). Das Instrument basiert dabei auf unangemessenem und
herausforderndem Verhalten, das vom Patientenumfeld beobachtet werden kann. Dazu zahlen agitierte
verbale, vokale und motorische Verhaltensweisen. In einer Validierungsstudie von 1992 konnte der
CMAI eine hohe interne Konsistenz nachgewiesen werden und sie wurde als valides Messinstrument
fur Agitiertheit bewertet (Finkel, Lyons, & Andersons). Hier zur Anwendung gekommen ist eine
modifizierte Kurzform des Instruments der gerontopsychiatrischen Abteilung der Rheinhessen-
Fachklinik Alzey. Es beinhaltet eine Auflistung von 25 agitierten Verhaltensweisen, welche von
Pflegekraften oder - wie in diesem Fall - von pflegenden Angehdrigen beobachtet werden kénnen. In
einem Beobachtungszeitraum von einer Woche wird dabei die Haufigkeit des Auftretens dieser
Verhaltensweisen auf einer sechsstufigen Skala angegeben. Dabei bedeutet 0 ,,nie”, 1 ,,einmal pro
Woche®, 2 ,,mehrmals wdchentlich®, 3 ,.ein- bis zweimal tiglich®, 4 , mehrmals tiglich® und 5
,mehrmals stiindlich“. Anhand der Gesamtpunktzahl kann abgeschitzt werden, ob ein akuter

Handlungsbedarf besteht.
3.7.1.6 Bayer-Aktivitaten des taglichen Lebens Skala (Bayer-ADL)

Bei der Bayer-ADL handelt es sich um eine 1998 entwickelte Skala zur Fremdeinschatzung der
Alltagskompetenz von dalteren Patienten mit kognitiven Leistungseinschrankungen. Im ambulanten
Setting kann sie sowohl als Screeninginstrument, als auch zur Verlaufskontrolle von Patienten mit
leichter bis mittelschwere Demenz eingesetzt werden (Hindmarch, Lehfeld, de Jongh, & Erzigkeit,
1998). Die deutschsprachige Version wurde 2010 an 193 Patienten validiert (Lehfeld & Erzigkeit). Die
Fremdeinschatzung kann durch einen Beobachter ausgefuhrt werden, der mit dem Alltag des Patienten
gut vertraut ist (zum Beispiel der pflegende Angehorige). Dabei werden 25 Items beriicksichtigt, die
alltagliche Situationen wiedergeben. Auf einer zehnstufigen Skala wird fir jedes Item angegeben, wie
hiufig Schwierigkeiten in diesem Bereich auftreten (1 bedeutet ,,nie®, 10 ,,immer*). Der ermittelte
Globalwert nimmt Werte zwischen 1 und 10 an. Ein Globalwert von tber 5 Punkten spricht dabei fir

deutliche Schwierigkeiten bei der Bewaltigung des Alltags.



3.7.1.7 Barthel-Index (BI)

Beim Barthel-Index handelt es sich um eine Fremdbeurteilungsskala zur Einschdtzung des Ausmalies
von korperlicher Abhédngigkeit. Entwickelt wurde er 1965 urspringlich als Index fur die
Unabhéngigkeit und die Selbstversorgungsfahigkeit von Patienten mit neuromuskuldren oder
muskuloskelettalen Erkrankungen (Mahoney & Barthel). Heute ist der Barthel-Index insbesondere in
der Geriatrie als bewéhrtes und einfach anzuwendendes Assessmentinstrument fest etabliert und dient
als Kontrollparameter insbesondere geriatrischer Behandlungsverlaufe und als Prognoseparameter fir
die Art und das Ausmal} geriatrischer/rehabilitativer Behandlungen (Lubke, Meinck, & Von Renteln-
Kruse, 2004). In dieser Studie wurde eine modifizierte Form nach Mahoney und Barthel verwendet.
Die Datenerfassung geschieht dabei auf Grundlage der Angabe von Pflegekréften oder Angehdrigen.
Erfasst wird der Grad der Abhangigkeit fur 10 Items korperlicher Selbstandigkeit. Bewertet wird jedes
Item mit O (,,abhédngig®), 5 (,,teilweise abhingig*), 10 (,,minimale Assistenz*) oder 15 (,,unabhéngig®)
Punkten. Zur Auswertung wird die Gesamtpunktzahl errechnet. Dabei entsprechen 0 bis 30 Punkte einer
weitgehenden Pflegeabhéngigkeit, 35 bis 80 Punkte einer Hilfsbedirftigkeit, 85 bis 95 Punkte einer
punktuellen Hilfsbedurftigkeit und 100 Punkte einer kompletten Selbststandigkeit.

3.7.1.8 Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QoL-AD)

Mit dem Quality of Life Fragebogen zur Einschdtzung der Lebensqualitét von Personen mit Alzheimer-
Krankheit steht ein international empfohlenes Instrument zur Beurteilung der Lebensqualitdt zur
Verfiugung (Hylla, Schwab, Isfort, Halek, & Dichter, 2016). Dabei wird die derzeitige Lebensqualitat,
als multimodales Konzept aus sozialen, physischen und psychischen Konstrukten, in 13 verschiedenen
Lebensbereichen  (korperlicher  Gesundheitszustand, Energie, Stimmung, Wohnverhéltnisse,
Gedachtnis, Familie, Ehe/Partnerschaft, Freunde, Person insgesamt, Fahigkeit Aufgaben im und um das
Haus zu erledigen, Fahigkeit etwas zu seinem Vergniigen zu machen, Geld und Leben insgesamt) auf
einer funfstufigen Skala bewertet. Ein héherer Wert impliziert dabei eine subjektiv hoher eingeschéatze
Lebensqualitit. Besonders fiir die beiden Faktoren ,,physische und psychische Gesundheit sowie
,»soziales Netzwerk* konnte eine interne Konsistenz ermittelt werden (Cronbach‘s Alpha von 0,88, bzw.
0,75), dabei machen beide Faktoren 53% der Gesamtvarianz aus (Hylla et al., 2016). Das Instrument
bietet vor allem bei einer mittelschweren bis schweren Demenz (entsprechend einem MMST von 3-11
Punkten) eine valide Einschatzung, wobei der Testwert nicht mit der Schwere der Erkrankung korreliert
(Hoe, Katona, Roch, & Livingston, 2005). In dieser Studie zur Anwendung gekommen ist die

fremdanamnestische Fragebogen-Version fur Familienmitglieder oder Pflegende.



3.7.2 Psychologische Stressmarker
3.7.2.1 Momentanes subjektives Stresserleben

Zu Beginn und zum Ende einer jeden Sitzung wurden beide Partner der Dyade gebeten, ihr subjektives
Stresserleben auf einer Visuellen Analogskala festzuhalten. Patienten und Angehdrige bewerteten
hierbei die Aussage ,,Ich fithle mich gestresst* durch eine Markierung auf einer 10 cm langen Linie mit
den Endpunkten 0 (,,Die Aussage trifft tiberhaupt nicht zu*) und 100 (,,Die Aussage trifft voll und ganz
zu“). Auch im Rahmen der Erhebung der Tagesprofile zu Beginn und zum Ende der Intervention
machten Patienten und Angehdrige Angaben zu ihrem momentanen subjektiven Stresserleben. Dafiir
nutzten sie an jeweils zwei aufeinanderfolgenden Tagen abermals die visuelle Analogskala, um darauf
das subjektive Stresserleben Giber den Tag festzuhalten (direkt nach dem Erwachen, 30 Minuten danach,
um 10:00 Uhr, 14:00 Uhr, 18:00 Uhr und 21:00 Uhr).

3.7.2.2 Chronisches subjektives Stresserleben

Um das Stresserleben in den vergangenen Wochen von Angehdrigen und Patienten zu messen, wurden
Fragebogen verwendet. Bewertet wurde hierbei die subjektiv erlebte Stressbelastung anhand der
Perceived Stress Scale (PSS-10) und das chronische Stresserleben mittels der Screening Skala
Chronischer Stress (SSCS). Beide Fragebdgen wurden zu Beginn der Studie vor der Intervention
(Baseline), nach Ende der Intervention (Ende) und in Form einer postalischen Nachbefragung nach
Ablauf von 6 Monaten (Katamnese) erhoben.

3.7.2.2.1 Perceived Stress Scale (PSS-10)

Die Perceived Stress Scale wurde 1983 von Cohen et al. entwickelt zur Erhebung des subjektiven
Stresserlebens (S. Cohen, Kamarck, & Mermelstein, 1983). Sie umfasst 10 Fragen, die sich auf das
Erleben und den Umgang mit herausfordernden, stressigen Alltagssituationen im letzten Monat
beziehen. Insbesondere machen die Befragten Angaben dazu, wie hiufig (,,nie-selten-manchmal-
héaufig-sehr oft™) solche Situationen auftraten und inwiefern sie als bewéltigbar empfunden wurden
(zum Beispiel: ,,Wie oft hatten Sie sich im letzten Monat nervds und gestresst gefiihlt?*, ,,Wie oft hatten
Sie im letzten Monat das Gefiihl, dass sich die Probleme so aufgestaut haben, dass Sie diese nicht mehr
bewiltigen kénnen?*‘). Die Verwendung der PSS-10 ist bereits evaluiert zur expliziten Beurteilung des
Stresserlebens von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen (Wahbeh, Kishiyama,
Zajdel, & Oken, 2008, Katz, 2016 #127).

3.7.2.2.2 Screening Skala Chronischer Stress (SSCS)

Die Screening Skala zum chronischen Stress ist ein standardisierter Fragebogen, der abfragt wie héufig

(,,nie-selten-manchmal-hdufig-sehr haufig™) in den letzten 3 Monaten Situationen als iiberfordernd und



belastend erlebt wurden (P. Schulz, Schlotz, & Becker, 2004). Der aus den insgesamt 12 Fragen (zum
Beispiel ,,Wie oft hatten Sie in den letzten 3 Monaten die Befiirchtung, dass irgendetwas Unangenehmes
passiert?*, ,,Wie gab es in den letzten 3 Monaten Zeiten, in denen Thnen die Sorgen {iber den Kopf
gewachsen sind?*‘) berechnete Summenwert gibt Aufschluss dariiber, wie hoch die Belastung durch

chronische Stressoren empfunden wird.
3.7.3 Biologische Stressmarker

Um das biologische Stresserleben beider Partner der Dyade abzubilden, wurden folgende Parameter
bestimmt: die Cortisolkonzentration im Speichel und die Haarcortisolkonzentration, sowie die Alpha-

Amylase-Aktivitat im Speichel.
3.7.3.1 Momentanes biologisches Stresserleben

Um das momentane biologische Stresserleben beider Partner der Dyade zu erfassen, wurden im Verlauf
der Intervention vor und nach jeder Sitzung Speichelproben gesammelt. Unter Supervision der
Pflegeexperten fir Demenz wurden Menschen mit Demenz und Angehdrige hierfiir gebeten zwei
Minuten lang nicht zu schlucken und den gesammelten Speichel dann (iber eine kurzes Plastikrohrchen
in zuvor codierte SaliCaps (IBL International GmbH, Hamburg, Deutschland) zu fullen. Die
Speichelproben der Sitzungen wurden direkt im Anschluss an den Sitzungstermin vom Pflegexperten
fur Demenz zur Aufbewahrung bei -80°C in die Klinik fur Psychiatrie und Psychotherapie in Mainz
verbracht. Ausgewertet wurden die Speichelproben im Labor der Klinik fur Psychiatrie und
Psychotherapie Mainz. Die Cortisolkonzentration im Speichel wurde mittels ELISA (IBL International
GmbH, Hamburg, Deutschland) bestimmt. Die Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel wurde mit Hilfe
eines enzymatischen photometrischen Tests analysiert (Diagnostic Systems GmbH, Holzheim,
Deutschland).

3.7.3.2 Chronisches biologisches Stresserleben

Um das Stresserleben der Dyaden Uber den Tag abzubilden, wurden Tagesprofile fiir VAS,
Cortisolkonzentration und Alpha-Amylase-Aktivitdt zu Beginn und zum Ende der Intervention
erhoben. Hierfur wurden den Dyaden jeweils im Voraus die benétigten Materialien (codierte SaliCaps,
Plastikrohrchen, Aufbewahrungsboxen, Sammelprotokolle) ausgehandigt und sie wurden mit dem
Ablauf und Prozedere vertraut gemacht. An jeweils zwei aufeinander folgenden Tagen sammelten
Menschen mit Demenz und Angehdrige in Eigenregie sechs Speichelproben im Tagesverkauf (direkt
nach dem Erwachen, 30 Minuten danach, um 10:00 Uhr, 14:00 Uhr, 18:00 Uhr und 21:00 Uhr).
Begleitend dokumentierten sie in einem Sammelprotokoll die richtige Zuordnung der Speichelproben
sowie Angaben zur Aufnahme von Nahrung und Flissigkeit, Rauchen und korperlicher Anstrengung

jeweils im Zeitraum von zwei Stunden vor Entnahme der Probe. Nach kurzzeitiger Aufbewahrung der



Speichelproben fiir die Tagesprofile im Zuhause der Dyaden (Gefrierfach) wurden diese beim néchsten
Sitzungstermin vom Pflegeexperten flir Demenz eingesammelt, zur Aufbewahrung bei -80°C in die
Klinik fir Psychiatrie und Psychotherapie in Mainz oder direkt zur Auswertung ins Labor der Klinik

fiir Psychiatrie und Psychotherapie in Mainz verbracht.

Zu Beginn und zum Ende der Intervention wurden zudem Haarproben entnommen, um tber die
Bestimmung der Haarcortisolkonzentration das chronische Stresserleben der Dyade zu erfassen. Hierzu
wurden Menschen mit Demenz und Angehdérigen jeweils zwei ca. bleistiftdicke Haarstrahnen nahe dem
Haaransatz entnommen. Beide fullten begleitend zur Entnahme der Haarproben einen Haarfragebogen
aus, welcher neben allgemeinen Daten zur Person (Alter, Geschlecht, GroRe und Gewicht), die Abfrage
von Haarmerkmalen (wie Struktur und Farbe) und die Angaben der Haarpflegeroutine beinhaltete. Die
Haarproben wurden in Aluminiumpapier lichtgeschitzt verpackt, zur Aufbewahrung in die
Rheinhessen-Fachklinik Alzey verbracht und von dort aus in das Labor des Lehrstuhls fiir klinische
Psychologie des Erwachsenenalters der Universitdt Wien versendet. Ausgewertet wurden dort die
proximalen zwei Zentimeter der Haarstrahnen, entsprechend dem Zeitraum der vergangenen zwei
Monate (Wennig, 2000). Die Analyse der Haarcortisolkonzentration geschah anhand des Protokolls
von Stadler et al. (Stalder et al., 2012). Die Cortisolbestimmung erfolgte dabei mittels Immunassays
(IBL International GmbH, Hamburg, Deutschland).

3.8 Statistische Auswertung

Aufgrund der genesteten Datenstruktur wurden die messwiederholten Daten der Sitzungen und
Tagesprofile anhand hierarchisch linearer Modelle ausgewertet. Die Auswertung der Eigen- und
Fremdangaben anhand der Fragebdgen erfolgte anhand varianzanalytischer Berechnungen. Es wurde

ein statistisches Signifikanzniveau von 5 % (p < 0,05) angenommen.



4. Ergebnisse

4.1 Klinische und soziodemographische Charakteristika der Stichprobe

Insgesamt konnten die Daten von N = 24 Dyaden ausgewertet werden. Bei n = 20 Dyaden waren
Menschen mit Demenz und pflegende Angehorige Ehepartner, die im Mittel * = 42,50 + 13,72 Jahre
miteinander verheiratet waren. Bei n = 4 Dyaden handelte es sich bei den pflegenden Angehérigen um
Kinder der Menschen mit Demenz, diese wurden Zuhause im gemeinsamen Haushalt von ihren
Angehorigen gepflegt (respektive einer Ausnahme; hier lebten die Partner einer Dyade in direkter
Nachbarschaft und standen in engem, regelméRigem Kontakt). Dabei wurde die Pflegesituation bei
allen Dyaden durch einen Hausarzt mitbetreut und in n = 22 Fallen zusatzlich durch Facharzte flr
Neurologie. Unterstiitzung durch zeitweise Betreuung der Menschen mit Demenz in Tagesstatten

erhielten n = 4 Dyaden und n = 1 Dyade durch einen ambulanten Pflegedienst.

Die Menschen mit Demenz (16 ménnlich) waren zu Beginn der Intervention im Durchschnitt ¥ = 75,71
+ 7,21 Jahre alt. Alle N = 24 Dyaden hatten zu Beginn der Intervention bereits eine facharztlich vidierte
Demenzdiagnose erhalten. Zum Zeitpunkt der Erstkonsultation der teilnehmenden Dyaden bestand die
Demenzdiagnose im Mittel seit * = 18,53 + 19,13 Monaten. Die Demenzdiagnose war in n = 23 Fallen
eine Demenz bei Alzheimer-Krankheit (ICD-10: FO0) und gliederte sich folgendermafen auf: Demenz
bei Alzheimer-Krankheit, mit spatem Beginn (F00.1) in 67 %, Demenz bei Alzheimer-Krankheit,
atypische oder gemischte Form (F00.2) in 14 %, Demenz bei Alzheimer-Krankheit, mit frihem Beginn
(F00.0) in 14 % und nicht néher bezeichnete Demenz (F03.3) in 5 % der Falle. Bei einem Fall n =1
handelte es sich um eine Lewy-Kdérper-Demenz (G31.82). Zudem wiesen n = 10 Menschen mit Demenz
als Komorbiditat eine Organische Affektive Stérung (F06.3) auf. Zum Zeitpunkt der Erstbefragung
erreichten die Menschen mit Demenz beim MMST im Mittel einen Punktwert von ¥ = 22 + 3 Punkten
(die Werte variierten zwischen minimal 14 und maximal 26 Punkten), wobei n = 18 Patienten an einer
leichten Demenz (entsprechend 20 bis 26 Punkten) und n = 6 Patienten an einer mittelschweren Demenz
(entsprechend 10 bis 19 Punkten) litten. Im DemTect erreichten die Menschen mit Demenz
durchschnittlich ¥ = 9,00 + 2,24 Punkte. Mehrheitlich (mit n = 14) standen die Menschen mit Demenz
unter Polypharmazie (entsprechend der gleichzeitigen Einnahme von funf oder mehr Medikamenten).
Besonders hdufig eingesetzte Arzneimittelgruppen waren dabei Antidementiva (n = 18), Antidepressiva

(n =9), Antipsychotika (n = 4) und Benzodiazepine (n = 3).

Die pflegenden Angehdrigen (20 weiblich) waren zu Beginn der Intervention im Durchschnitt X =
67,79 + 10,68 Jahre alt. N = 8 pflegende Angehdrige waren zu Beginn der Intervention berufstéatig mit
durchschnittlich * = 22,63 + 17,73 Wochenstunden. N = 21 Angehérige bewerteten die Pflegesituation

als durch Verhaltensauffélligkeiten der Menschen mit Demenz erschwert.



1.2. Deskriptive Beschreibung der Stichprobe

Insgesamt war das subjektive Stresserleben nach den Sitzungen geringer, Angehorige erlebten dabei im
Vergleich zu den Menschen mit Demenz eine groRere subjektive Stressreduktion. Die pflegenden
Angehorigen gaben vor den Sitzungen beziglich ihres subjektiven Stresserlebens einen Punktwert von
im Mittel ¥ = 35,64 + 29,19 Punkten auf der Visuellen Analogskala an. Dieser Punktwert reduzierte
sich nach den Sitzungen auf im Mittel * = 25,42 + 23,75 Punkte (Reduktion um 28,68 %). Die
Menschen mit Demenz gaben nach den Sitzungen ebenfalls einen geringeren Punktwert auf der
Visuellen Analogskala an, entsprechend einer relativen subjektiven Stressreduktion um 13,61 %. Die
Cortisolkonzentration im Speichel war nach den Sitzungen geringer. Dieser deskriptive Trend zeigte
sich fur beide Partner der Dyade. Bei den Angehdrigen war die Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel
nach den Sitzungen erhéht, bei den Menschen mit Demenz hingegen nahm die Aktivitat ab.

Die erhobenen Tagesprofile fir das subjektive Stresserleben anhand der VAS, die
Cortisolkonzentration und die Alpha-Amylase-Aktivitdt (Ober den Tag wiesen im Verlauf der
Intervention keine signifikanten Unterschiede auf. Zu Beginn der Intervention wiesen Menschen mit
Demenz im Vergleich zu Angehorigen eine hohere Cortisol-Aufwachreaktion auf. Im Verlauf der
Intervention erhohte sich die Cortisol-Aufwachreaktion der Angehorigen, wahrend sie bei den

Menschen mit Demenz hingegen abnahm.

Die im Verlauf der Intervention ausgewerteten Haarproben ergaben keine signifikante Anderung der

Haarcortisolkonzentration bei beiden Partnern der Dyade.

Die zu Beginn, zum Ende und sechs Monate nach Beendigung der Intervention ausgefullten Fragebdgen
wiesen Veranderungen von vielfaltigen Indikatoren physischer und psychischer Gesundheit sowie
Stresserleben auf. Die untenstehende Tabelle stellt die Ergebnisse im Verlauf dar. Fur die pflegenden
Angehorigen und die Menschen mit Demenz konnte durch keines der verwendeten Messinstrumente
ein signifikanter Effekt im zeitlichen Verlauf der Intervention abgebildet werden. Lediglich in Bezug
auf die von Angehdorigen erlebte Pflegebelastung durch demenzbedingte Verhaltensauffalligkeiten,
gemessen anhand des NPI Score, zeigte sich eine signifikante Abnahme von Beginn zum Ende der

Intervention (p = 0,025).



Tabelle 3
Auswertung der Fragebogen im Verlauf der Intervention

Beginn Ende Katamnese
MW SD MW SD MW SD
Angehorige
GDS-15 4,7 3,05 4,77 3,4 5,28 3,37
PFB 15,18 57 15,76 5,56 13,82 6,63
Csl 10,09 5,07 9,83 5,52 12,17 4,06
Bayer-ADL 6,58 2,37 7,24 2,29 7,99 1,62
Bl 92,08 12,21 90,33 16,31 65 40
CMAI 3,33 4,75 4,69 6,03 3,5 3,94
QoL-AD 28,95 6,94 29 6,63 28,73 6,63
NPI Score 23,63 15,83 16,39 15,64 18,67 18,05
NPI Belastung 17,28 11,65 12,87 13,77 12,93 9,16
Menschen mit
Demenz
GDS-15 5,02 3,37 4,78 3,31 5,43 3,41
PFB 17,65 3,21 17,12 2,25 17,81 4,37

Anmerkung. Beginn: zu Beginn der Intervention, Ende: zum Ende der Intervention, Katamnese: sechs Monate
nach Abschluss der Intervention, GDS-15: Geriatrische Depressionsskala, CSI: Caregiver Strain Index, PFB:
Partnerschaftsfragebogen, Bayer-ADL: Bayer-Aktivitaten des taglichen Lebens Skala, Bl: Barthel-Index,
CMAI: Cohen-Mansfield Agitation Inventory, QoL-AD: Quality of Life in Alzheimer’s Disease, BRS: Brief
Resilience Scale, NPI: Neuropsychiatrisches Inventar

4.2 Hypothese 1. Das biopsychologische Stresserleben fir beide Partner der

Dyade ist nach den Sitzungen geringer

4.2.1 Das momentane subjektive Stresserleben (VAS) ist nach den Sitzungen geringer

Die Auswertung der Daten zum psychobiologischem Stresserleben im Vergleich der Messzeitpunkte
,Pra (vor der Sitzung) und ,,Post” (nach der Sitzung) erfolgte anhand hierarchisch linearer Modelle
mithilfe eines Null- und eines Alternativmodells. Das Nullmodell enthielt dabei die folgenden
Variablen: Subjektives Stresserleben (Outcome) sowie folgende Kontrollvariablen: Beziehungsform
(Ehepartner oder Eltern-Kind-Beziehung), MMST des Patienten, NPI Total Score und NPI
Belastungsscore. Das Alternativmodell untersuchte die folgenden Prédiktoren, entsprechend den
unabhé&ngigen Variablen: Person (Angehdriger/Mensch mit Demenz), Messzeitpunkt (vor der
Sitzung/nach der Sitzung) und deren Interaktion. Durch Vergleich der beiden Modelle mittels Chi-

Quadrat Test konnte ermittelt werden, ob das Alternativmodell mehr Varianz als das Nullmodell erklért.

Beginnend mit der Auswertung des subjektiven Stresserlebens beider Partner einer Dyade anhand der

Visuellen Analogskala untersuchte das Nullmodell, ob das Stresserleben basierend auf den



Kontrollvariablen variiert. Dabei sagte der NPI Belastungsscore der Angehdrigen ein signifikant
hoheres subjektives Stresserleben bei den Dyaden vorher (UC = 0,72, t(19) = 2,28, p = 0,034). Die
anderen Kontrollvariablen waren nicht signifikant. Im Alternativmodell blieb dieser Effekt bestehen (p
= 0,020). Dabei wiesen Angehorige im Vergleich zu Menschen mit Demenz hohere subjektive
Stresslevel auf (p < 0,001). Im Hinblick auf den Messzeitpunkt fiel das subjektive Stresserleben der
Dyaden zum Zeitpunkt nach den Sitzungen signifikant geringer aus (p < 0,001). Die Interaktion aus
Person und Messzeitpunkt erwies sich zwar als nicht signifikant (p = 0,053); deskriptiv betrachtet zeigt
sich allerdings folgendes Muster: Vor allem pflegende Angehdrigen erlebten nach den Sitzungen ein
geringeres Stresserleben, wahrend dies bei Menschen mit Demenz gleichblieb. Das Alternativmodell
erklarte im Vergleich zum Nullmodell signifikant mehr Varianz (y2(8) = 36,39, p < 0,001). Durch die
unabhéngigen Variablen Person, Messzeitpunkt und deren Interaktion lie3en sich 6,91 % mehr Varianz

im subjektiven Stresserleben erklaren.

Tabelle 4
Ergebnisdarstellung hierarchisch linearer Modelle Hypothese 1, VAS
ucC SE t df p

Nullmodell

Intercept 8,37 20,94 0,4 19 0,69
Beziehung (0/1) -4,69 7,75 0,61 19 0,55
MMST 0,39 0,88 0,44 19 0,66
NPI Score 0,1 0,22 -0,43 19 0,67
NPI Belastung 0,72 0,32 2,28 19 0,03

Alternativmodell

Intercept 18,09 18,76 0,96 19 0,35
Beziehung (0/1) -4,6 6,91 -0,67 19 0,51
MMST 0,38 0,79 0,49 19 0,63
NPI Score -0,1 0,2 -0,48 19 0,64
NPI Belastung 0,72 0,28 2,55 19 0,02
Person (0/1) -12,64 2,25 -5,01 602 <0,001
MZP (0/1) -10,16 2,50 -4,06 602 <0,001
Interaktion P*MZP 6,91 3,57 1,94 602 0,05

Anmerkung. UC: unstandardisierter Koeffizient, SE: Standardabweichung, t: t-Test, df: Effektstarke, p: P-Wert,
Beziehung mit 0 = Ehepartner und 1 = Eltern-Kind-Beziehung, MMST: Mini-Mental-Status-Test, NPI:
Neuropsychiatrisches Inventar, Person mit 0 = Angehoriger und 1 = Mensch mit Demenz, MZP: Messzeitpunkt
mit 0 = Baseline und 1 = Ende, Interaktion von P: Person und MZP: Messzeitpunkt
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Abbildung 2. Darstellung des subjektiven Stresserlebens anhand der Visuellen Analogskala (VAS) fiir die
Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
4.2.2 Die Cortisolkonzentration im Speichel ist nach den Sitzungen geringer

Bei der Auswertung des biologischen Stresserlebens fur beide Partner der Dyade gemessen anhand der
Cortisolkonzentration im Speichel zeigte sich im Nullmodell fiir keine der Kontrollvariablen ein
signifikanter Effekt. Im Alternativmodell zeigte sich ein signifikanter Effekt fir den Préadiktor Person.
Dabei wiesen Menschen mit Demenz im Vergleich zu Angehorigen signifikant hohere Cortisol-Level
im Speichel auf (p < 0,001). Dabei ergaben sich allerdings keine Unterschiede basierend auf
Messzeitpunkt oder der Interaktion aus Person und Messzeitpunkt. Das Alternativmodell erklarte im
Vergleich zum Nullmodell signifikant mehr Varianz (y2(8) = 66,35, p < 0,001), entsprechend
zusétzlichen 10,21 %.



Tabelle 5
Ergebnisdarstellung hierarchisch linearer Modelle Hypothese 1, Cortisolkonzentration

uc SE t df p

Nullmodell

Intercept 13,77 6,3 2,19 19 0,04
Beziehung (0/1) -2,34 2,34 -1 19 0,33
MMST -0,15 0,27 -0,57 19 0,57
NPI Score -0,08 0,07 -1,2 19 0,25
NPI Belastung -0,1 0,09 -1,08 19 0,3

Alternativmodell

Intercept 12,9 5,58 2,31 19 0,03
Beziehung (0/1) -2,37 2,7 -1,15 19 0,27
MMST -0,14 0,24 -0,6 19 0,55
NPI Score -0,08 0,06 -1,39 19 0,18
NPI Belastung -0,10 0,08 -1,22 19 0,24
Person (0/1) 2,3 0,39 5,93 562 <0,001
MZP (0/1) -0,6 0,39 -1,55 562 0,12
Interaktion P*MZP -0,62 0,55 -1,13 562 0,26

Anmerkung. UC: unstandardisierter Koeffizient, SE: Standardabweichung, t: t-Test, df: Effektstarke, p: P-Wert,
Beziehung mit 0 = Ehepartner und 1 = Eltern-Kind-Beziehung, MMST: Mini-Mental-Status-Test, NPI:
Neuropsychiatrisches Inventar, Person mit 0 = Angehoriger und 1 = Mensch mit Demenz, MZP: Messzeitpunkt
mit 0 = Baseline und 1 = Ende, Interaktion von P: Person und MZP: Messzeitpunkt

Cortisolkonzentration in nmol/I

10

9

s {
7

6

5

4

3

2

1

0

Angehdorige Menschen mit Demenz
Pra mPost

Abbildung 3. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Cortisolkonzentration im Speichel in
nmol/l fur die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler



4.2.3 Die Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel ist nach den Sitzungen geringer

Die Auswertung des biologischen Stresserlebens fir beide Partner der Dyade anhand der Alpha-
Amylase-Aktivitat im Speichel zeigte im Nullmodell fur keine der Kontrollvariablen einen
signifikanten Effekt. Im Alternativmodell zeigte sich ein signifikanter Effekt fur die unabhéngige
Variable Messzeitpunkt. Dabei zeigte sich ein erhohter Wert fir Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel
zum Zeitpunkt nach den Sitzungen (p = 0,044). Weder Person noch Interaktion aus Person und
Messzeitpunkt waren signifikant. Das Alternativmodell erklarte im Vergleich zum Nullmodell
signifikant mehr Varianz (y2(8) = 22,62, p = 0,004). Dabei erklarte das Alternativmodell zusétzlich 0,81

% Varianz im biologischen Stresserleben, bemessen anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel.

Tabell
E?;eebneis%arstellung hierarchisch linearer Modelle Hypothese 1, Alpha-Amylase-Aktivitat
ucC SE t df p

Nullmodell

Intercept 181,32 170,74 1,06 18 0,30
Beziehung (0/1) -35,95 56,66 -0,64 18 0,53
MMST 5,57 7,03 0,79 18 0,44
NPI Score -2,39 1,64 -1,46 18 0,16
NPI Belastung 0,1 2,36 0,04 18 0,97

Alternativmodell

Intercept 165,19 152,21 1,09 18 0,29
Beziehung (0/1) -35,91 50,37 -0,71 18 0,49
MMST 5,52 6,25 0,88 18 0,39
NPI Score -2,38 1,47 -1,62 18 0,12
NPI Belastung 0,1 2,11 0,05 18 0,96
Person (0/1) 11,57 19,88 0,58 557 0,56
MZP (0/1) 40,7 20,15 2,02 557 0,04
Interaktion P*MZP -35,87 28,04 -1,28 557 0,2

Anmerkung. UC: unstandardisierter Koeffizient, SE: Standardabweichung, t: t-Test, df: Effektstarke, p: P-Wert,
Beziehung mit 0 = Ehepartner und 1 = Eltern-Kind-Beziehung, MMST: Mini-Mental-Status-Test, NPI:
Neuropsychiatrisches Inventar, Person mit 0 = Angehdoriger und 1 = Mensch mit Demenz, MZP: Messzeitpunkt
mit 0 = Baseline und 1 = Ende, Interaktion von P: Person und MZP: Messzeitpunkt
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Abbildung 4. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel in
U/ml fir die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
4.3 Hypothese 2: Das biopsychologische Stresserleben fir beide Partner der

Dyade im Alltag reduziert sich durch die Studienteilnahme

4.3.1 Das momentane subjektive Stresserleben (VAS) ist nach Teilnahme an der Intervention

geringer

Die Auswertung der Daten zum psychobiologischen Stresserleben Uber den Tag im Vergleich der
Messzeitpunkte zu Beginn (Baseline) und zum Ende (Abschluss) der Intervention erfolgte anhand
hierarchisch linearer Modelle mithilfe eines Null- und eines Alternativmodells (Kontrollvariablen:
Beziehungsform, MMST, NPI Total Score, NPI Belastungsscore; unabhéngige Variablen: Person,
Phase, Interaktion). Um das Stresserleben iber den Tag abzubilden, wurde als MaR hierfiir jeweils die
Area under the Curve (AUC fur VAS, Cortisol und Alpha-Amylase-Aktivitat) berechnet.

Das subjektive Stresserleben lber den Tag anhand der AUC der Visuellen Analogskala wies im
Nullmodell fur keine der Kontrollvariablen einen signifikanten Effekt auf. Im Alternativmodell zeigte
sich ein signifikanter Effekt fiir die unabhéngige Variable Person. Hierbei wiesen Angehdrige im Alltag
ein deutlich hoheres subjektives Stresserleben als Menschen mit Demenz auf (p < 0,001), dies allerdings
unabhdangig vom Messzeitpunkt sowie der Interaktion aus Person und Messzeitpunkt. Das
Alternativmodell erklarte im Vergleich zum Nullmodell signifikant mehr Varianz im subjektiven
Stresserleben Uber den Tag anhand der AUC fir die Visuelle Analogskala (y2(8) = 40,53, p < 0,001),
entsprechend einer zuséatzlichen Varianz von 29,6 %.
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Abbildung 5. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel in
U/ml fur die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
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Abbildung 6. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitdt im Speichel in
U/ml fir die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
4.3.2 Das chronische subjektive Stresserleben ist nach Teilnahme an der Intervention geringer

Bei den Menschen mit Demenz zeigte sich ein signifikant verringertes chronisches Stresserleben,

gemessen anhand PSS-10 und SSCS, zum Ende der Intervention.



Tabelle 7
Stresserleben fiir Angehérige und Menschen mit Demenz vor und nach und nach den Sitzungen

Angehorige Menschen mit Demenz
Beginn Ende Katamnese  Beginn Ende Katamnese
MW SD MW SD MW SD MW SD MW SD MW SD
PSS-10 21,2 7,25 20,46 7,29 20,22 561 17,78 4,78 16,76 5,88 19,43 4,03

SSCS 22,96 11,01 22,87 10,47 20,59 9,97 14,47 8,45 11,67 6,92 14,83 8,5
Anmerkung. Beginn: zu Beginn der Intervention, Ende: zum Ende der Intervention, Katamnese: sechs Monate
nach Abschluss der Intervention, PSS-10: Perceived Stress Scale, SSCS: Screening Skala Chronischer Stress

4.3.3 Insgesamt zeigt sich eine geringere Cortisolkonzentration im Speichel tiber den Tag nach

der Teilnahme an der Intervention

Das biologische Stresserleben tGiber den Tag anhand der AUC fur die Cortisolkonzentration im Speichel
wies im Nullmodell fur keine der Kontrollvariablen einen signifikanten Effekt auf. Im Alternativmodell
zeigte sich ein signifikanter Effekt fir die unabh&ngige Variable Person, wobei Menschen mit Demenz
insgesamt hohere Cortisolkonzentrationen im Speichel aufwiesen als Angehérige (p < 0,001). Auch fr
den Prédiktor Interaktion zeigte sich ein signifikanter Effekt (p = 0,007), der dahingehend interpretiert
werden kann, dass vor allem Menschen mit Demenz zum Ende der Intervention niedrigere
Cortisolsekretionen Uber den Tag aufwiesen, wahrend sich fir Angehorige hohere Werte im Verlauf
zeigten. Das Alternativmodell erklarte im Vergleich zum Nullmodell signifikant mehr Varianz im
biologischen Stresserleben tber den Tag anhand der AUC fiir die Cortisolkonzentration im Speichel

(x2(8) = 57,58, p < 0,001), entsprechend einer zusatzlichen Varianzaufklarung von 11,35 %.

Cortisolkonzentration in nmol/l fir Angehorige

20
18
16
14
12
10 ]
8 1
6 L
4
5 * i L
0

direkt nach 30 Minuten 10:00 14:00 18:00 21:00

dem nach dem
Erwachen  Erwachen
Beginn ——Ende

Abbildung 7. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel in
U/ml fur die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
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Abbildung 8. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel in
U/ml flr die Zeitpunkte vor (Pr&) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
4.3.4 Die Cortisol-Aufwachreaktion ist verbessert nach der Teilnahme an der Intervention

Zusétzlich zur AUC fir die Cortisolkonzentration im Speichel Uber den Tag wurden die Cortisol-
Aufwachreaktionen (CAR) berechnet. Als Cortisol-Aufwachreaktion wird ein physiologischer Anstieg
der Cortisolkonzentration um 50 % zwischen dem Erwachen und 30 Minuten nach dem Erwachen
bezeichnet. Dieser ist ein Indikator fiir die Stressregulationsfahigkeit und gibt Hinweise darauf, wie gut
im vorliegenden Fall Angehérige und Menschen mit Demenz auf Stress des bevorstehenden Tages

vorbereitet sind.

Fur die Auswertung der CAR zu Beginn und zum Ende der Intervention zeigte sich im Nullmodell fur
keine der Kontrollvariablen ein signifikanter Effekt. Auch im Alternativmodell wies keine der
unabhdngigen Variablen einen signifikanten Effekt auf. Durch das Alternativmodell ergab sich keine
inkrementelle Varianzaufklarung (,2(8) = 15,26, p = 0,054). Allerdings wiesen Menschen mit Demenz
gemittelt Uber die Werte beider Messzeitpunkte eine hohere CAR als Angehorige auf (Haupteffekt
Person, p = 0,01). Die zu Ende der Intervention durchgefiihrten Analysen zeigten eine hohere CAR der
Angehdrigen auf, bei abnehmender CAR der Menschen mit Demenz (Interaktionseffekt

Person*Messzeitpunkt, p = 0,01).

435 Insgesamt zeigt sich eine geringe Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel nach der

Teilnahme an der Intervention

Das biologische Stresserleben tber den Tag anhand der AUC fir die Alpha-Amylase-Aktivitat im
Speichel wies im Nullmodell fur keine der Kontrollvariablen einen signifikanten Effekt auf. Im
Alternativmodell zeigte sich ein signifikanter Effekt fur die unabhangige Variable Person, wobei

Angehdorige eine hohere Aktivitdt von Alpha-Amylase im Speichel insgesamt ber den gesamten



Interventionszeitraum im Vergleich zu den Menschen mit Demenz aufwiesen (p = 0,009). Das
Alternativmodell erklérte im Vergleich zum Nullmodell signifikant mehr Varianz (y2(8) = 89,43, p <

0,001), entsprechend einer zusatzlichen Varianzaufklarung von 12,43 %.
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Abbildung 9. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel in
U/ml fir die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler
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Abbildung 10. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel in
U/ml fur die Zeitpunkte vor (Prd) und nach der Sitzung (Post), SE: Standardfehler



4.3.6 Die Haarcortisolkonzentration ist reduziert nach der Teilnahme an der Intervention

Die Cortisolkonzentration im Haar korrelierte fur beide Partner der Dyade mit dem MMST der
Menschen mit Demenz. Dabei ging ein niedriger Wert im MMST mit einer erh6hten Konzentration von
Cortisol im Haar einher (p = 0,021). Die Haarcortisolkonzentration veranderte sich fir beide Partner
der Dyade zum Ende der Intervention hin nicht (p = 0,338), auch wenn der visuelle Eindruck einen
deskriptiven Hinweis auf eine Abnahme ergeben konnte. Im Alternativmodell zeigte sich ein
signifikanter Effekt flr die unabhéngige Variable Person, der dahin gehend interpretiert werden kann,
dass zu allen Messzeitpunkten Menschen mit Demenz hdéhere Haarcortisolwerte aufwiesen als ihre
pflegenden Angehdrigen (p = 0,042). Das Alternativmodell fihrte hier im Vergleich zum Nullmodell
zu keiner zusétzlichen Varianzaufklarung (x2(7) = 4,44, p > 0,5).
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Abbildung 11. Darstellung des biologischen Stresserlebens anhand der Haarcortisolkonzentration in pg/mg fir
die Zeitpunkte zu Beginn (Baseline) und zum Ende (Abschluss) der Intervention, SE: Standardfehler

4.4 Durch die Teilnahme an der Intervention erleben Menschen mit Demenz und
pflegende Angehorige positive Effekte auf Pflegebelastung, demenztypische
Verhaltensauffalligkeiten,  Alltagseinschrankung, Lebensqualitat und

Depressivitat

Die zu Beginn, zum Ende und sechs Monate nach Abschluss der Intervention erhobenen Fragebdgen
erfassten vielfaltige Indikatoren physischer und psychischer Gesundheit, mit besonderem Augenmerk
auf dem subjektiven Stresserleben von Angehérigen und Menschen mit Demenz sowie der
Pflegebelastung der pflegenden Angehdrigen. Dabei wurden die Werte der Fragebdgen anhand
hierarchisch linearer Modelle auf Mittelwertsunterschiede der unterschiedlichen Messzeitpunkte hin

analysiert. Einzelne fehlende Werte wurden durch den Mittelwert der Gruppe ergénzt.



Die zur Einschdatzung des Vorliegens einer depressiven Storung verwendete Geriatrische
Depressionsskala (GDS-15) zeigte zu Beginn der Intervention bei den N = 21 befragten Dyaden das
folgende Muster: bei den pflegenden Angehdrigen lagen die Punktwerte in n = 13 Féllen unter dem
Cut-Off von 5 Punkten (entsprechend einem unauffélligem Testergebnis der GDS-15) wahrend in n =
8 Féllen eine depressive Storung vorlag. Bei den Menschen mit Demenz (N = 21) verhielt es sich
ahnlich; mit n = 13 unauffalligen Testergebnissen und n = 8 Fallen mit Werten oberhalb des Cut-Offs
von 5 Punkten. Im Verlauf der Intervention konnte mittels Auswertung der GDS-15 keine signifikante

Abnahme depressiver Stérungen abgebildet werden.

Die Alltagskompetenz der Menschen mit Demenz war zu Beginn der Intervention herabgesetzt. In der
Fremdeinschatzung mittels der Bayer-Aktivitaten des alltaglichen Lebens Skala (Bayer-ADL) gaben n
= 14 Angehorige (von N = 22 Befragten) an, Schwierigkeiten bei der Bewaltigung von alltaglichen
Aufgaben bei den Demenzpatienten zu beobachten (entsprechend 63,6 %). Nach Abschluss der
Intervention wurden in 81,3 % und in der Nachuntersuchung 6 Monate nach Abschluss der Intervention
in 93,3 % der Falle von Alltagseinschrankungen bei Menschen mit Demenz berichtet.

Der zur Einschatzung des Ausmales von korperlicher Abhangigkeit ausgewertete Barthel-Index wies
folgendes Muster auf: wéhrend zu Beginn der Intervention noch n = 10 Menschen mit Demenz (von N
= 20 Befragten) komplett selbststandig waren, reduzierte sich die Zahl komplett selbststandiger
Menschen mit Demenz auf n = 6 (von N = 15 Befragten) nach Abschluss der Intervention und zum
Zeitpunkt der Nachbefragung waren nur noch n = 2 (von N = 10 Befragten) Menschen mit Demenz in

der Lage, sich komplett selbststandig zu versorgen.

Um die pflegebezogenen Belastungen der Angehdrigen zu quantifizieren, wurde das Berliner Inventar
zur Angehorigenbelastung-Demenz ausgewertet. Hierbei zeigten sich Angehorige besonders durch die
bei den Menschen mit Demenz typischerweise auftretenden Verhaltensstérungen belastet. Zudem
gaben Angehorige an, die durch die Pflegesituation bedingten personlichen Einschrankungen als

herausfordernd zu erleben.

Die anhand des NPI ermittelte Angehdrigenbelastung zeigte insbesondere fur die Demenz-typischen

Verhaltensstorungen ,,Aggression® und ,,Apathie eine hohe Belastung.
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Abbildung 12. Darstellung der GDS-15 zu Beginn (Baseline), Ende (Abschluss) und sechs Monate nach der
Intervention (Katamnese), SE: Standardfehler
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Abbildung 13. Darstellung des Bayer-ADL zu Beginn (Baseline), Ende (Abschluss) und sechs Monate nach der
Intervention (Katamnese), SE: Standardfehler
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Abbildung 14. Darstellung des Barthel-Index zu Beginn (Baseline), Ende (Abschluss) und sechs Monate nach
der Intervention (Katamnese), SE: Standardfehler
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Abbildung 15. Darstellung der BIZA zu Beginn (Baseline), Ende (Abschluss) und sechs Monate nach der
Intervention (Katamnese), SE: Standardfehler
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Abbildung 16. Darstellung des NPI zu Beginn (Baseline), Ende (Abschluss) und sechs Monate nach der
Intervention (Katamnese), SE: Standardfehler



5. Diskussion

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die im Rahmen der vorliegenden Studie durchgefiihrte Intervention fihrte zu messbaren
Veranderungen im Stresserleben von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdérigen. Dabei
konnten Effekte auf unterschiedliche Dimensionen von Stress nachgewiesen werden, auf subjektiver
und objektiv-neuroendokriner Ebene. Beziglich des Messzeitpunktes konnten kurzfristige,
mittelfristige und langfristige Effekte auf das Stresserleben abgebildet werden. Zudem konnte fir
Menschen mit Demenz eine Diskrepanz zwischen subjektivem und objektivem Stresserleben

nachgewiesen werden.

Insgesamt zeigten beide Partner der Dyade hohe subjektive und objektive Stresslevel. Im Vergleich der
Messzeitpunkte vor und nach den Sitzungen (kurzfristige Stressreduktion) war das momentane
subjektive Stresserleben insgesamt nach den Sitzungen geringer, pflegende Angehdérige erlebten hierbei
eine signifikant grolRere subjektive Stressreduktion als Menschen mit Demenz. Deskriptiv zeigte sich
eine deutlich hohere Cortisolkonzentration bei Menschen mit Demenz als bei Angehdrigen, allerdings
keine signifikanten Unterschiede der Cortisolkonzentrationen basierend auf dem Messzeitpunkt. Flr
den Messzeitpunkt nach den Sitzungen zeigte sich eine erhohte Alpha-Amylase-Aktivitat bei den
Angehorigen. Im Vergleich der Messzeitpunkte zu Beginn und zum Ende der Intervention
(mittelfristige Effekte auf das Stresserleben) zeigten sich fur die erhobenen Tagesprofile keine
signifikanten Unterschiede. Allerdings wiesen die Menschen mit Demenz zu Beginn der Intervention
im Vergleich zu den Angehdrigen eine hohere Cortisol-Aufwachreaktion auf. Im Verlauf der
Intervention erhohte sich die Cortisol-Aufwachreaktion der Angehdrigen, wahrend sie bei den
Menschen mit Demenz hingegen abnahm. Fir die Haarcortisolkonzentration zeigte sich kein
signifikanter Effekt. Die Auswertung der Fragebdgen zu Beginn, zum Ende und 6 Monate nach

Beendigung der Intervention ergab keine signifikanten Anderungen.

Herausragend war bei der Analyse der erhobenen Daten die Erkenntnis, dass eine Stressreduktion bei
Angehorigen und Menschen mit Demenz in den unterschiedlichen Dimensionalitdten von Stress
variierte. Dabei zeigten Angehorige insbesondere eine Reduktion des subjektiven Stresserlebens,
wéhrend hingegen bei Menschen mit Demenz ein erhohtes biopsychologisches Stresserleben
nachgewiesen werden konnte. Das Erheben objektivierbarer biologischer Stressmarker ist deshalb

insbesondere bei Menschen mit Demenz eine sinnvolle Ergdnzung zum subjektiven Stresserleben.



5.2 Diskussion von Material und Methoden

5.2.1 Die Charakteristika der Studienteilnehmer reprasentieren das Kollektiv

Die untersuchten Dyaden repréasentieren beziglich ihrer Kklinischen Charakteristika und ihrer
Lebenswelt sehr gut die aktuelle Demenzlandschaft und die gewonnenen Studienergebnisse kdnnen
deshalb wertvolle erste Hinweise liefern. Dennoch ist ihre Aussagekraft durch die kleine
StichprobengrélRe eingeschréankt. Um die aus der vorliegenden Studie gewonnen Erkenntnisse auf die
momentane und zukinftige Demenzversorgung in Deutschland sowie weltweit uneingeschrankt
anwenden zu kdnnen bedarf es deshalb in Zukunft ein kontrolliert-randomisiertes Studiendesign mit
einer grofReren Stichprobe.

Dabei reprasentiert das hier vorliegende Patientenkollektiv weltweit haufig auftretende Charakteristika
von Menschen mit Demenz und geht beziglich Altersstruktur, vorliegender Demenzform, Schwere der
Demenz und Dauer der Demenzerkrankung mit weltweit haufigen Merkmalen konform. In der hier
vertretenen Altersgruppe (das Patientenalter lag im Durchschnitt bei = 75,71 + 7,21 Jahren) liegt die
mittlere Pravalenzrate von Demenzen in Europa bei 8,6 (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2020b). Die
untersuchten Patienten litten mehrheitlich (in 67 % der Falle) an einer Alzheimer-Demenz,
entsprechend der auch weltweit am haufigsten vorliegenden Demenzform (Qiu et al., 2007). Dadurch
bedingt ist die Alzheimer-Demenz eine gut erforschte Demenzform mit einer fundierten Datenlage, die
damit ein umfassendes wissenschaftliches Grundgerist fiir die vorliegende Arbeit bietet (Fleming,
Zeisel, & Bennett, 2020). Mit einem MMST von durchschnittlich * = 22 + 3 Punkten litten die
untersuchten Patienten mehrheitlich (in n = 18 Fallen) an einer leichten Demenz, gefolgt von n = 6
Fallen einer mittelschweren Demenz. Dabei ist diese klinisch-diagnostische Einteilung von
weitreichender Bedeutung, erhalten doch viele Patienten und Angehérige erst durch die Diagnose
Demenz Zugang zu Unterstiitzungsangeboten (in-)professioneller Ressourcen, wahrend hingegen
Menschen mit mildem kognitivem Defizit und ihre Angehdrigen eine deutliche Zugangsbeschrankung
zu diesen erfahren. Dabei stehen sie vor ahnlichen Belastungen und Herausforderungen wie Menschen
mit Demenz und ihr Umfeld (Fisher et al., 2011).

Auch die hier ermittelte mittlere Erkrankungsdauer (von * = 18,53 + 19,13 Monaten) liegt innerhalb
der beschriebenen Uberlebenszeit (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2020b).

Beziiglich des Geschlechts der Menschen mit Demenz (16 mannliche und 8 weibliche Menschen mit
Demenz) weicht die vorliegende Geschlechterverteilung der untersuchten Dyaden jedoch von der
weltweiten Norm ab. Global betrachtet sind ca. 2/3 aller Menschen mit Demenz weiblich, begriindet
vermutlich in der allgemein héheren Lebenserwartung von Frauen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft,

2020b). Die Geschlechterverteilung der pflegenden Angehoérigen (20 weibliche und 4 mannliche



pflegende Angehdrige) hingegen spiegelt die weltweit haufige Verteilung wider. Dabei sind weibliche
pflegende Angehorige als besondere Risikogruppe pflegender Angehériger zu verstehen. So investieren
Frauen im Vergleich zum anderen Geschlecht mehr Zeit in die Pflege und nehmen mehr Pflegeaufgaben
wahr (Pinquart & Soérensen, 2006). Folglich leiden insbesondere Frauen unter den negativen
Auswirkungen von pflegebedingtem Stress auf korperliche und mentale Gesundheit. Im Vergleich zu
mannlichen pflegenden Angehorigen tragen sie ein hoheres Risiko fur die Entwicklung einer
Depression und erleben haufiger eine herabgesetzte allgemeine Gesundheit (Gaugler et al., 2019).
Ménner hingegen adaptieren besser an die Rolle der Pflegenden (Gilhooly, Sweeting, Whittick, &
McKee, 2009) und zeigen geringere Stresslevel, Depression, Angst, erlebte Belastung und somatische
Beschwerden (Braun et al., 2009).

Die Beziehungsform und die Beziehungsqualitat der Partner einer Dyade zueinander sind entscheidende
Faktoren fir das Ausmal’ und die Art, der durch die Demenzerkrankung erlebten Belastung. So stellt
die Demenzerkrankung andere Belastungen und Herausforderungen an verheiratete Dyaden (n = 20)
als beispielsweise an Kinder von demenzkranken Eltern (n = 4).

Die individuelle Gesundheit wird maBgeblich beeinflusst von der Beziehungsqualitdt zum sowie vom
Gesundheitszustand des Partners. So tragen beispielsweise (Ehe-) Partner von Menschen mit Demenz
ein 6-fach hoheres Risiko selbst an einer Demenz zu erkranken als Partner von nicht-Demenzpatienten
(Norton et al., 2010), wahrend hingegen eine gute Beziehungsqualitdt zu einer geringeren Rate von
Depressionen fiihrt (McCabe 1998).

Dabei macht es macht einen Unterschied, ob der pflegende Angehorige Partner oder Kind des
Menschen mit Demenz ist (Meuser & Marwit 2001) (Braun et al., 2009). So institutionalisieren
beispielsweise Kinder ihre demenzkranken Eltern haufiger als Partner von Menschen mit Demenz,
denen dieser Schritt deutlich schwerer fallt (Colerick & George, 1986).

5.2.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Eingeschlossen wurden Demenzpatienten mit einem MMST zwischen 10 und 26 Punkten. Dabei ist die
Einteilung der Schweregrade bei dementieller Symptomatik klinisch-sozial von enormer Bedeutung
und l&sst nicht nur eine Abschatzung des Verlaufs der Demenz zu, sondern kann auch zur VVorhersage
der erwarteten Uberlebensdauer herangezogen werden (Hotte, Lankers, Kissler, Freyberger, &
Schroder, 2010).

Zum Ausschluss fuihrten schwere physische oder psychische Erkrankungen bei Menschen mit Demenz
und/oder ihren pflegenden Angehdrigen, darunter Depression und Diabetes mellitus. Dabei korrelieren
insbesondere Depressionen aus dem Formenkreis der psychischen Krankheiten mit Demenz. Dies liegt

zum einen an der hohen Pravalenz von Demenz und Depression im Alter, sie sind im Alter hdufig und



liegen haufig gemeinsam vor (Bennett & Thomas, 2014). Zudem besteht beim Vorliegen einer
Depression ein hoheres Demenzrisiko (Byers & Yaffe, 2011) und Depression ist sowohl Risikofaktor
als auch Prodrom fir Demenz (Panza et al., 2010). Erschwerend ist auch fir klinisch Gelibte die
Differenzierung zwischen Demenz und Depression nicht trivial. Als gemeinsames neurobiologisches
Korrelat der Erkrankungen Demenz und Depression wird eine pathologisch gesteigerte Aktivitat der
HPA-Achse und daraus resultierend erhéhte Cortisol-Level diskutiert (Byers & Yaffe, 2014).

Klar ist, dass eine zusétzlich bestehende Depression bei Menschen mit Demenz oder auch ihren
Angehorigen zusatzlich zu den durch die Demenz bestehenden Belastungen die Lebensqualitét
herabsetzt und zudem sogar den Progress der dementiellen Entwicklung verschnellern kann. Deshalb
ist eine Detektion (wie in dieser Studie durch Verwendung der Geriatrischen Depressions Skala) und
eine Therapie besonders wichtig, da sie die Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz und ihren

Angehorigen verbessern (Gutzmann & Qazi, 2015).

Doch auch komorbid vorliegende Erkrankungen wie beispielsweise Diabetes mellitus konnen Einfluss
auf die Cortisollevel nehmen und somit Auswirkungen auf die durchgefiihrten Analysen der
Cortisolkonzentration im Speichel und in den Haarproben haben (Bruehl et al., 2007). Deshalb erfolgte
die Dokumentation der medikamenttsen Langzeittherapien. Auch chronische Inflammation wird als
Risikofaktor fir das Auftreten von Demenzen diskutiert (Roepke et al., 2012), weshalb chronisch
entzlindliche Erkrankungen zum Ausschluss von der Studienteilnahme fuhrten.

Nicht zum Ausschluss fiihrte eine bestehende medikamentdse Therapie mit Antidementiva (n = 18)
oder anderen psychotrop wirkenden Wirktstoffklassen wie Antidepressiva (n = 9), Antipsychotika (n =
4) und Benzodiazepinen (n = 3). Demzufolge ist die Wirksamkeit der Intervention nun nur beurteilbar
im Zusammenspiel mit der zeitgleichen pharmakologischen Behandlung. Die Einnahme von
cortisonhaltigen Préparaten jedoch fiihrte zum Ausschluss an der Studienteilnahme. Denn eine
Dauermedikation mit Glucocorticoiden beeinflusst Giber den Eingriff in die HPA-Achse das biologische
Stresserleben (Byers & Yaffe, 2014).

5.2.3 Verwendete Messinstrumente

Die verwendeten Messinstrumente erwiesen sich im Studienverlauf als geeignet. Die Verwendung von
Fragebdgen - als einfach durchzufiihrendes, wenig zeitintensives und ressourcenschonendes Tool -
ermoglichte das unkomplizierte und dabei jedoch umfangreiche Erheben von Daten zu den
unterschiedlichsten Lebensbereichen der Dyaden. Die verwendeten Fragebdgen erfassten
dementsprechend beispielsweise die Lebensqualitat (QoL-AD/SF-36), Depressivitat (DGS) oder das
Stresserleben (PSS-10) und haben sich schon etabliert, wie bei Logsdon et al. als Messinstrument in
einer Studie zu Selbsthilfegruppen (Logsdon et al., 2010). Durch die Auswertung der erhobenen



Fragebogen fligte sich ein vielschichtiges, komplexes, umfassendes Abbild aus dem Alltag mit Demenz
zusammen. Dabei ist die Erhebung von Fragebdgen eine geeignete Untersuchungsmethode bei
Menschen mit Demenz (Rutenkréger, 2006), insbesondere in friihen Demenzstadien und
gegebenenfalls mit Unterstiitzung beim Ausfullen durch Pflegeexperten (Cheston, 2009). Wenn nétig
wurde auch in dieser Studie beim Ausflllen der Fragebtgen unterstiitzt, im Sinne einer non-direktiven
Assistenz (so zum Beispiel dann, wenn Menschen mit Demenz durch eine Sehbeeintrachtigung oder

ein motorisches Defizit Hilfestellung bendtigten).

Komplementierend dazu erfolgte das Erheben von Biomarkern. Das Sammeln der Speichel- und
Haarproben liel3 sich sehr gut studienbegleitend durchfiihnren und die Dyaden zeigten eine hohe
Bereitschaft und Compliance, insbesondere beim eingestandigen Sammeln der Proben fiir die
Tagesprofile. Durch Analyse der biologischen Proben konnte das subjektive Krankheitserleben durch
das objektivierbare physische Erleben erganzt werden. Dabei unterliegt das objektive Stresserleben
zahlreichen Einflussen, wie beispielsweise dem Geschlecht. So variiert das Stressempfinden, der
Umgang mit Stress-assoziierten Situationen aber auch ganz konkret die Cortisollevel von Ménnern und
Frauen (Seeman, Singer, Wilkinson, & McEwen, 2001). Auch aufere Einfllsse, wie beispielsweise
Rauchen oder korperliche Aktivitat, konnen Einfluss auf die Cortisolkonzentration nehmen, weshalb
bei jeder Speichelprobe ein begleitendes Protokoll erhoben wurde (hier wurden Gewohnheiten wie
Rauchen oder korperliche Aktivitat explizit abgefragt und dokumentiert).

5.2.4 Durchfuihrbarkeit der Intervention

Die durchgefihrte Intervention erwies sich als gut machbar und konnte problemlos in das bestehende
Gefuge der AGFA implementiert werden. Pflegende Angehorige und Menschen mit Demenz zeigten
sich durchweg aufgeschlossen der Intervention und den Pflegeexperten fir Demenz gegenuiber und
zeigten eine groRe Bereitschaft zu Mitarbeit. Ein respektvoller Umgang der Pflegeexperten mit beiden
Partnern der Dyade war dabei ein wichtiger Schlisselpunkt. Insbesondere im Hinblick auf den Besuch
im h&uslichen Setting, welcher auch als Eindringen in die Privatsphéare wahrgenommen werden und mit
Angst und Scham verbunden sein kann, erhascht doch ein Fremder Einblicke hinter (zum Teil mihsam
aufrecht erhaltene) Fassaden. Ein respekt- und vertrauensvoller persénlicher Umgang mit der Dyade
als elementarer Bestandteil bei der erfolgreichen Durchfiihrung psychosozialer Interventionen wurde

bereits in anderen Studien beschrieben (Van't Leven et al., 2013).



5.3 Diskussion der Ergebnisse

5.3.1 Subjektive Stressreduktion

Die Demenzerkrankung als chronischer Stressor wurde durch das untersuchte Studienkollektiv als eben
solcher erlebt. Menschen mit Demenz und pflegende Angehorige berichteten sowohl quantitativ (VAS,
PSS-10, SSCS) als auch qualitativ (im personlichen Gesprach mit den Pflegeexperten fiir Demenz) von

einem hohen subjektiven Stresserleben.

Insgesamt weisen altere Menschen, dementsprechend auch das hier abgebildete Patientenkollektiv,
vermehrt hohe subjektive Stresslevel auf und geben laut einer Studie von Bodemann et al (2000) héhere
subjektive Stresslevel im Vergleich zu jingeren Altersgruppen an. Dabei wiesen Angehdrige im
Vergleich zu Menschen mit Demenz hohere subjektive Stresslevel auf. Das Ausmal} des subjektiven
Stresserlebens der pflegenden Angehérigen korrelierte dabei mit dem Ausmal der Pflegebelastung
(gemessen anhand NPI Belastungsscore). Zahlreiche Studien erarbeiteten bereits den NP1 als Mal} fiir
pflegebezogenen Stress bei Angehdrigen (Callahan et al., 2006).

Pflegende Angehorige profitierten durch die Intervention von einer kurz- und mittelfristigen
subjektiven Stressreduktion. Interventionen zur Stressreduktion bei pflegenden Angehérigen von
Menschen mit Demenz sind bereits jahrzehntelang im Fokus der Demenz-Forschung als intensive
Therapie zur Verzogerung der Institutionalisierung von Menschen mit Demenz und zur Verbesserung
der Gesundheit und Morbiditat von pflegenden Angehdrigen. So beschrieben Brodaty et al geringere
Raten von psychischem Stress bei pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenz nach der
Teilnahme an einer Intervention zur Vermittlung von Wissen und Fahigkeiten in Bezug auf den

Umgang mit der Demenzerkrankung (Brodaty & Gresham, 1989).

Fur Menschen mit Demenz konnte durch die durchgefihrte Intervention keine signifikante subjektive
Stressreduktion nachgewiesen werden. Arsenault-Lapierre et al (2012) machten in einer klinischen
Studie zu Stresserleben bei Menschen mit Demenz eine dhnliche Beobachtung und werteten eine
geringe subjektive Stresswahrnehmung bei Menschen mit Demenz auch im Rahmen einer Medikation
mit Antidepressiva und Sedativa. Auch in der vorliegenden Studie standen Menschen mit Demenz
mehrheitlich  unter  Polypharmazie mit  Medikamenten aus  bewusstseinsddmpfenden
Arzneimittelgruppen (wie Antidepressiva, Antipsychotika und Benzodiazepinen), woraus eine

verminderte Wahrnehmung des subjektiven Stresserlebens resultieren kann.



5.3.2 Objektive Stressreduktion

Entsprechend dem vorliegenden Studiendesign konnte das objektive Stresserleben von Menschen mit
Demenz und pflegenden Angehdrigen durch die Cortisolkonzentration im Speichel und in Haarproben,

sowie die Alpha-Amylase-Aktivitat im Speichel abgebildet werden.

Vorangegangene Studien beschreiben sowohl fiir Menschen mit Demenz (Rasmuson et al., 2002) als
auch fur pflegende Angehdrige (Allen et al., 2017) pathologisch erhohte Cortisolkonzentrationen im
Speichel. Zudem hat sich auch die Auswertung der Haarcortisolkonzentration in der aktuellen
Stressforschung etabliert, insbesondere auch bei pflegenden Angehdrigen von Menschen mit Demenz
(Stalder et al., 2014). Wahrend die Analyse der Cortisolkonzentrationen bereits fest integrierter
Bestandteil der Stressforschung ist, gibt es auch Hinweise auf ein stressbedingt verandertes Verhalten
der Alpha-Amylase-Aktivitat als Marker des autonomen Nervensystems bei Menschen mit Demenz
und pflegenden Angehdrigen. Dabei zeigen sowohl Menschen mit Demenz (da Silva et al., 2018) als
auch pflegende Angehdrige (Sakurai, Onishi, & Hirai, 2015) eine Dysregulation des autonomen
Nervensystems. Als gemeinsamer endokriner Mechanismus der pathologisch gesteigerten
Stressantwort bei Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdrigen wird eine UberschieRende
Aktivitat der HPA-Achse diskutiert (Csernansky et al., 2006).

Deskriptiv profitieren beide Partner der Dyade durch die Sitzungen im Sinne einer kurzfristig
reduzierten Cortisolkonzentration im Speichel. Mittelfristig konnte fur Menschen mit Demenz eine
reduzierte Cortisolkonzentration im Speichel tGber den Tag erreicht werden. Durch eine Reduktion der
Cortisolkonzentrationen versprechen wir uns einen positiven Effekt auf die kdrperliche und geistige

Gesundheit von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdrigen.

Insgesamt zeigte sich fur Menschen mit Demenz eine Diskrepanz im subjektiven und objektiven
Stresserleben. Wéhrend diese vor allem im Vergleich zu den pflegenden Angehdrigen von einem
geringeren subjektiven Stresserleben berichteten, zeigte sich im Gegensatz dazu eine deutlich erhéhte
Cortisolkonzentration. Dies ist insofern interessant, als dass dadurch der Neglect des subjektiven
Stresserlebens bei Menschen mit Demenz ausgeglichen werden konnte. Durch die erganzend ermittelte
objektive Stresswahrnehmung kénnen Liicken im subjektiven Selbstbericht bei Menschen mit Demenz
geschlossen werden und der Notwendigkeit der Entwicklung und Durchfiihrung stressreduzierender

Interventionen fiir Menschen mit Demenz Nachdruck verliehen werden.

Deskriptiv wiesen Angehorige nach der Intervention eine héhere Cortisol-Aufwachreaktion auf. Dies
wird als Anzeichen dafir diskutiert, dass Anforderungen des Tages besser bewaltigt werden kénnen

(Fries, Dettenborn, & Kirschbaum, 2009). Pflegende Angehdrige profitieren so durch die Intervention



von einer verbesserten Stressresilienz und sind fir den Umgang mit stressassoziierten Belastungen im

Alltag besser gewappnet.

In der vorliegenden Studie zeigten pflegende Angehorige eine signifikant hohere Aktivitat der Alpha-
Amylase im Speichel nach den Sitzungen, was sich durch die Anspannung wahrend der Sitzungen — in

welchen teils belastende und stressassoziierte Themen und Probleme behandelt wurden — erklaren 1asst.
5.3.3 Effekte auf Pflegebelastung, Lebensqualitat, Depressivitat

Die erhobenen Daten der Fragebdgen bildeten zahlreiche Lebensbereiche der Dyaden ab und lielen
deskriptiv Rickschlisse sowohl auf mdgliche Probleme als auch Ressourcen im Alltag mit der Demenz

ZU.

Entsprechend der aktuellen Studienlage zeigte sich deskriptiv bei der Auswertung der Geriatrischen
Depressionsskala eine hohe Pravalenz an depressiven Symptomen, sowohl bei Menschen mit Demenz

als auch bei den pflegenden Angehdrigen (Cuijpers, 2005).

Die pflegenden Angehdrige zeigten sich belastet durch demenztypische Verhaltensauffalligkeiten, wie
beispielsweise aggressives oder apathisches Verhalten. Auch in der Literatur sind es insbesondere diese
Verhaltensauffalligkeiten, die den Alltag mit der Demenzerkrankung herausfordernd machen (Pinquart
& Sorensen, 2003). Nach Durchfuhrung der Intervention zeigte sich eine Abnahme der Pflegebelastung

(NPI Score) und entsprechend erlebten pflegende Angehdrige dadurch eine deutliche Entlastung.

Abgebildet durch den Bayer-ADL zeigte sich mit Progress der Demenzerkrankung eine kontinuierlich
fortschreitende Einschrankung der Alltagskompetenz und begleitend dazu die zunehmende
Notwendigkeit von Hilfestellungen im Alltag (Barthel-Index). Dies verdeutlicht, dass pflegende
Angehdrige mit Progress der Demenzerkrankung pflegerisch vor immer gréf3ere Herausforderungen

gestellt werden und im Verlauf auf eine angepasste Unterstiitzung angewiesen sind.
5.4 Evaluation im hauslichen Setting

Bisherige Meta-Analysen befassen sich vorrangig mit der Auswertung der Effektivitat von stationér
durchgefuhrten Interventionen (Brodaty & Arasaratnam, 2012). Da jedoch die Mehrzahl der Menschen
mit Demenz Zuhause von pflegenden Angehérigen betreut wird, ist es unerlasslich die Machbarkeit,
Akzeptanz und die Effektivitdt von Interventionen und Behandlungsmoglichkeiten im hé&uslichen
Setting zu evaluieren. Genau hier setzt die hier durchgefuhrte Studie an und beurteilt die Praktikabilitét
und Wirksamkeit alltagsnah im Zuhause von Menschen mit Demenz und deren pflegenden

Angehdorigen.

Zudem ermoglichen die durchgefiihrten Hausbesuche den Pflegeexperten fiir Demenz einen exklusiven

Einblick in das Leben und das Miteinander von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden



Angehorigen. Denn vielen Menschen mit Demenz gelingt es noch lange nach Erkrankungsbeginn eine
soziale Fassade aufrecht zu erhalten und Angehdrige aber auch Arzte im Ungewissen (iber das wirkliche
Ausmal’ der kognitiven Einschrdnkung zu lassen (Vollmar, Mand, Butzlaff, & Wilm, 2008). So
antworten Menschen mit Demenz beispielsweise im Gesprach mit Floskeln, wenn sie eine Frage nicht
verstanden haben. Dieses sogenannte Fassadenverhalten erschwert das klinische Einschatzen des
Schweregrades der Demenz und kann den Zugang zu den richtigen Hilfs- und Unterstutzungsangeboten
erschweren, insbesondere dann, wenn Menschen mit Demenz zum Beispiel bei Arztterminen nur kurz
vom Praxispersonal gesehen werden. Im Rahmen der von uns durchgefiihrten Intervention mit
Hausbesuchen (ber einen l&dngeren Zeitraum konnten unsere Pflegeexperten die Dyaden besser
kennenlernen, im ambulanten Setting beurteilen und somit hausliche Probleme und Defizite aufdecken,

aber auch mdgliche Ressourcen entdecken und nutzen.
5.5 Evaluation der Patientenperspektive

Das vorliegende Studiendesign ist insofern besonders, als das neben subjektiven Stressmarkern auch
objektivierbare Biomarker fir Stresserleben analysiert wurden. Im Kontrast zu bisheriger
wissenschaftlicher Herangehensweise riickt die vorliegende Studie das Stresserleben von Menschen mit
Demenz in den Fokus und analysiert und bewertet es gleichgestellt zum Erleben der pflegenden
Angehorigen. Das gewéhlte Studiendesign erwies sich dabei als besonders geeignet, der
Patientenperspektive gerecht zu werden und erdffnet somit einen bisher schlecht beleuchteten

wissenschaftlichen Blickwinkel.

Denn zum aktuellen  Zeitpunkt besteht ein fortgefiihrtes Ungleichgewicht in den
Forschungsschwerpunkten mit der Konsequenz, dass die Sichtweise von Menschen mit Demenz
unterreprasentiert ist (Wilkinson, 2002). Als Grunde fir diesen Missstand werden vor allem ethische
Aspekte und eine als unsicher bewertete Verwertbarkeit von Patientenaussagen angegeben (Cotrell &
Schulz, 1993). Orientierend trifft jedoch auch sicher die Aussage von Giliard et al zu, denn ,,vielleicht
wissen wir so wenig iiber die Sichtweise der Menschen mit Demenz, weil wir sie nicht gefragt haben

(Gilliard, 2001).

Dabei ist es von enormer Bedeutung, dass Menschen mit Demenz einen aktiven Beitrag zur aktuellen
Demenzforschung beitragen kénnen, zumal Diskrepanzen zwischen dem Selbstrating der Patienten und
der Fremdeinschatzung der Angehdrigen bestehen (Gibbons, Teri, Logsdon, & McCurry, 2006). Mit
der Fragestellung, wie diesem besonderen Patientenkollektiv eine Stimme verliehen werden kann,
beschaftigten sich Rutenkroger et al 2006 in einer umfassenden Arbeit und bieten einen Leitfaden dazu,
wie die Patientenperspektive Teil der Forschung werden kann und setzen dabei insbesondere auf

einfiihlsame Einbindung und wertschitzende Kommunikation (Rutenkréger, 2006).



Denn Studien zufolge haben insbesondere Menschen mit Alzheimerdemenz eine den kognitiven
Defiziten zum Trotz adaquate Selbstwahrnehmung, nehmen krankheitsbedingte Anderungen in ihrer
Personlichkeit wahr und kdnnen somit fundierte Einblicke in ihr Krankheitserleben gewéhren (Rankin,
Baldwin, Pace-Savitsky, Kramer, & Miller, 2005).

Zudem profitieren Menschen mit Demenz von einem Studiendesign, dass sie ganz klar in den Fokus
nimmt und auf eigen- statt ausschliel3lich auf fremdanamnestische Datenerhebung setzt. So beschrieben
Cotrell und Schulz den positiven Effekt auf das Selbstbewusstsein und das Wohlbefinden von
Menschen mit Demenz, wenn sie die eigene Krankheitsgeschichte berichten durfen (Cotrell & Schulz,
1993) und sie genieRen das Gefiihl, wichtige Informationen zur Erforschung ihrer Krankheit beitragen
zu konnen (Clare, 2002).

Die vorliegende Studie nimmt von gangiger Praxis Abstand, indem sie die Effektivitét der Intervention
nicht ausschlieBlich an beispielsweise Schwere und Haufigkeit von fiir Demenz typischen
Verhaltensauffalligkeiten bewertet, sondern anhand der Auswirkung auf das Erleben der Menschen mit
Demenz selbst, beispielsweis auf ihre Lebensqualitdit (QoL-AD) oder das neuroendokrine

Stresserleben.
5.6 Die Pflegesituation als Chance

Sind die negativen Auswirkungen der Pflege von Menschen mit Demenz auf die psychische und
physische Gesundheit von pflegenden Angehérigen bereits gut erforscht und im Fokus aktueller
Wissenschaft, so finden positive Aspekte der Pflege in Alltag und Wissenschaft weniger Beachtung
(Carbonneau, Caron, & Desrosiers, 2010). Denn die Betreuung und Versorgung eines Menschen mit
Demenz ist fir pflegende Angehdrige zwar einerseits eine grof3e Last, andererseits kann die Aufgabe
auch als zufriedenstellend und bereichernd empfunden werden (Van't Leven et al., 2013). Die Pflege
eines Menschen mit Demenz steigert das Vertrauen in die eigene Starke, Willenskraft und F&higkeiten
und die Bewaltigung der Pflegeaufgabe macht Angehorige stolz (B. J. Kramer, 1997). Insbesondere das
Erleben der Pflegesituation als beeinfluss- und kontrollierbar fiihrt zu mehr Zufriedenheit bei

pflegenden Angehorigen (Gaugler, Pearlin, Davey, & Zarit, 2000).

Auch im Rahmen der Beziehungsqualitdt kann die Pflege eines Angehorigen als bereichernd
empfunden werden. So fiihlen sich pflegende Angehérige ihrem Partner durch die Demenz noch starker
verbunden (de Vugt et al., 2003) oder Kinder erleben die Pflege demenzkranker Elternteile als

Maoglichkeit ihre Dankbarkeit und Wertschatzung zum Ausdruck zu bringen.

Die Pflegearbeit hat auch Auswirkungen auf die physische Gesundheit und Belastbarkeit und ist
insbesondere bei dlteren pflegenden Angehérigen mit positiven Effekten verbunden. Wahrend junge,

korperlich aktive pflegende Angehdrige durch den Zeitaufwand der Pflege weniger Freizeit finden, um



sportlichen und korperlich anstrengenden Freizeitaktivitaten nachzugehen, profitieren vor allem &ltere
pflegende Angehorige von der an sie herangetragenen Pflegeaufgabe durch eine vergleichsweise hohe
korperliche Beanspruchung und gesteigerte Aktivitat im Alltag (Fredman, Bertrand, Martire, Hochberg,
& Harris, 2006).

5.7 Dyadische Perspektive

Die vorliegende Studie nimmt Menschen mit Demenz und pflegende Angehérige in den Fokus und
betrachtet diese dabei nicht als einzelne Akteure einer gemeinsamen Lebens- und Erfahrungswelt.
Vielmehr betrachtet sie aus einer dyadischen Perspektive heraus Menschen mit Demenz und pflegende
Angehorige als Gespann - als Partner, die gemeinsam unterschiedlichen Herausforderungen der
Demenzerkrankung unterliegen und sich im Alltag mit der Demenzerkrankung und im Erleben dieser

wechselseitig beeinflussen.

Eine dyadische Betrachtungsweise von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdorigen findet in
den vergangenen Jahren immer groRere Berticksichtigung in der wissenschaftlichen Praxis (Wuttke-
Linnemann et al., 2019) und zahlreiche Arbeiten betrachten und bewerten aus dieser Perspektive heraus
die Umsetzbarkeit und den Erfolg von Therapie- und Interventionsmdglichkeiten bei Demenz (Braun
etal., 2009; Van't Leven et al., 2013).

Eine dyadische Sichtweise als Schwerpunkt aktueller Versorgungsforschung bei Demenz hat sich
bereits als effektiv erwiesen. In einer Ubersichtsarbeit zur Wirksamkeit dyadischer psychosozialer
Interventionen konnten Van’t Leven et al positive Effekte auf die Lebensqualitét beider Partner der
Dyade und auf die Gesundheit pflegender Angehdriger beschreiben. Dafur miissen Interventionen auf
den Hintergrund der Dyade individuell abgestimmt sein, beide Partner der Dyade mit ihren jeweiligen
Bedurfnissen und Anforderungen missen gleichgestellt wahr- und ernstgenommen werden und Inhalte
im personlich-wertschatzenden Austausch zwischen Dyade und Pflegeexperte vermittelt werden (Van't
Leven et al., 2013).

Andersherum besteht ebenso ein Zusammenhang zwischen dem Gesundheitszustand pflegender
Angehdriger und der Qualitdt der von ihnen erbrachten Pflegeleistungen, entsprechend einer
verbesserten Versorgung bei guter Gesundheit (P. P. Vitaliano et al., 2003). Umgekehrt kann es bei
hoher psychischer Belastung der pflegenden Angehorigen, mit daraus resultierender
Defizitkonfrontation der Menschen mit Demenz, zu krisenhaften Situationen mit reaktiver Veréargerung

und Aggression bei den Patienten kommen (A. Smith, 1996).

Wahrend dyadische psychosoziale Interventionen bereits fest etablierter Bestandteil aktueller
Demenzversorgung und in ihrer Wirksamkeit bewiesen sind, stehen umfassende Untersuchungen zu

den zugrundeliegenden Mechanismen aus (Van't Leven et al., 2013).



In einer partnerschaftlichen Beziehung erwachsen Wahrnehmung, Stimmung und Erleben innerhalb
dieser Beziehung; sind kdrperliche und geistige Gesundheit zum Teil auch reaktiv Antwort auf unser
Gegenilber (Saxbe & Repetti, 2010). Der wissenschaftliche Begriff Ko-Regulation beschreibt diese
wechselseitige Einflussnahme der Partner aufeinander, geschieht sowohl bewusst als auch unbewusst
und nutzt als Mediator verschiedene Sinnesmodalititen (Sharra & Hazan, 2008). Auf neurobiologischer
Ebene sind an dieser Ko-Regulation auch die Cortisollevel beider Partner einer Dyade beteiligt und
somit sollte aktuelle Stressforschung niemals nur ein Individuum isoliert betrachten, sondern immer im
Kontext seines direkten sozialen Umfeldes (Saxbe & Repetti, 2010). Das Erleben von Stress innerhalb
einer partnerschaftlichen Beziehung allgemein kann negative Auswirkungen auf die Beziehungs- und
Partnerschaftsqualitdt haben (Kuhn, Milek, Meuwly, Bradbury, & Bodenmann, 2017). Stresserleben
innerhalb der Dyade von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdrigen im Speziellen hat
negative Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf und fiihrt zu einer Uberlastung der pflegenden
Angehorigen (Wawrziczny et al., 2017). Im Rahmen dyadischer Interventionen kann deshalb das
Erlernen von beispielsweise Coping-Strategien fur den Umgang mit stressbesetzten Situationen
hilfreich sein, um Probleme auf der Basis einer guten Kommunikation gemeinsam zu lésen. Denn
dyadisches Coping unterstitzt das Erleben einer hohen Partnerschaftsqualitét, erhéht das korperliche
und geistige Wohlbefinden und fiihrt somit zu einer allgemein héheren Zufriedenheit (Bodenmann,
2000).

Mit der Zielsetzung einer guten Demenzversorgung sind dyadische Interventionen ein elementares
Behandlungsinstrument geworden. Denn eine gute Demenzversorgung richtet sich zuerst immer an das
Gespann aus Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdérigen und beriicksichtigt dabei individuelle
Bedurfnisse (Richardson, Lee, Berg-Weger, & Grossberg, 2013). Erganzend dazu verfolgen dyadische
Interventionen h&ufig alltagsnahe und praxisrelevante Behandlungsziele (Graff et al., 2006) und
definieren neue ZielgroRen. Darunter beispielsweise die Optimierung der korperlichen Gesundheit und
der Lebensqualitit von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehorigen, der Erhalt der
Alltagskompetenz und Teilhabe an Aktivitdten bei Menschen mit Demenz, die Unterstiitzung der
pflegenden Angehdrigen (Gitlin, Winter, Dennis, Hodgson, & Hauck, 2010) oder auch die Verzdgerung
der Institutionalisierung (Van't Leven et al., 2013) . Damit brechen sie mit einer veralteten Praxis,
welche Therapieerfolge bei Demenz am AusmaR der kognitiven Einschrdnkungen bemisst. Vielmehr
gehen sie Probleme im Alltag der Dyaden an, fokussieren den Erhalt der Alltagskompetenz von
Menschen mit Demenz und schulen pflegende Angehérige im Umgang mit demenztypischen
Verhaltensauffalligkeiten (Georges et al., 2008). Denn im Kontext stabiler physischer, psychischer und
emotional-sozialer Gesundheit kdnnen kognitive Defizite besser abgefangen werden (Voigt-Radloff et
al., 2011).



5.8 Limitationen der Studie

Im Hinblick auf die Durchfiihrung und besonders das untersuchte Kollektiv der vorliegenden Studie

liegen einige Limitationen vor, die der kritischen Diskussion bedurfen.

Beginnend mit der kleinen Fallzahl der explorativen, unkontrollierten Pilotstudie von N = 24 Dyaden
und der daraus hervorgehenden niedrigen Power. Die kleine Fallzahl liegt dabei begrundet in den
konsequent durchgesetzten Ein- und Ausschlusskriterien der Studie, den begrenzt zur Verfiigung
stehenden Ressourcen (so wurden im Zeitraum der Durchfuhrung der Intervention alle N = 24 Dyaden

betreut von nur zwei Pflegeexperten fiir Demenz) und den Drop-Outs.

Die im Verlauf der Intervention entnommenen Speichelproben zu Beginn und zum Ende jeder Sitzung
wurden durch die Pflegeexperten fir Demenz betreut und tberwacht. Im Rahmen der Erstellung der
Tagesprofile jedoch wurde das Sammeln der Speichelproben in Eigenregie durchgefiihrt, trotz
Kontrolle der Compliance via Sammel-Protokoll bleibt die gewissenhafte und korrekte Durchfihrung
eine Annahme. Auch beim Beantworten der Fragebdgen zu Beginn, zum Ende und nach Abschluss der
Intervention war die Compliance, entsprechend einem vollstandigen und gewissenhaften Ausfillen der
Fragebdgen, maligeblich fir die Verwertbarkeit der erhobenen Daten. Ob Angehdrige so beispielsweise
Zuhause die vielleicht unvollstandig ausgefiillten Patienten-Fragebdgen erganzten oder gar zwecks
Zeitersparnis selbst beantworteten, kann nicht zweifelsfrei rekonstruiert werden — so wurden im

Studienverlauf eventuell Fremdanamnesen falschlicherweise als Eigenanamnesen ausgewertet.

Teilgenommen an der Studie haben vor allem Dyaden, welche sich aktiv mit der Demenzerkrankung
des einen Partners auseinandersetzten und in ihrem Umfeld nach Unterstiitzung suchten, in regem
Austausch mit dem zustandigen Hausarzt oder Neurologen standen, offen fiir neue Therapieansétze
waren und Hoffnung auf eine Verbesserung der Pflegesituation hatten. Genau diese Dyaden wurden
zum einen durch ihre eigene aktive Suche, aber auch durch den Hinweis ihrer behandelnden Arzte auf
die von uns durchgefiihrte Intervention aufmerksam. Dies flihrte zu einer Selektion der
Studienteilnehmer. Die Geschlechterverteilung und die abgebildeten Beziehungsformen der Partner der
Dyaden zueinander zeichnete groRtenteils das Bild des ménnlichen Menschen mit Demenz und seiner
Ehefrau als pflegender Angehtrigen. Weshalb die Ergebnisse und Schlussfolgerungen aus der
vorliegenden Studie Charakteristika dieser Konstellation représentieren und nicht auf die Gesamtheit
aller Dyaden angewendet werden kdnnen. Gleichwohl ist es genau diese Subgruppe, die sowohl in der
Gesellschaft in Deutschland als auch weltweit besonders stark vertreten ist. Auch muss die
Beziehungsqualitat als einflussnenmender Faktor auf den Erfolg der Intervention beriicksichtigt
werden. Denn es ist anzunehmen, dass Paare mit einer hohen Beziehungsqualitat allgemein besser mit

Anforderungen und Belastungen umgehen konnen und somit auch mehr von der Intervention



profitieren. Im Rahmen der vorliegenden Studie wurde deshalb im Verlauf die subjektive Einschatzung
der Partnerschaftsqualitét erfasst.

5.9 Schlussfolgerung und Ausblick

Stress ist nicht nur ein Pradiktor fir den Verlauf einer Demenzerkrankung, sondern auch fur den
Umgang mit daraus resultierenden Anforderungen und Belastungen. Deshalb kann das Identifizieren
von Stressoren, die auf die Beteiligten wirken hilfreich sein, um Angriffspunkte fiir unterstitzende
MalRnahmen zu identifizieren (Grabher, 2018). Die Reduktion von Stress bei Menschen mit Demenz
und ihren pflegenden Angehorigen sollte ein Ziel guter Demenzversorgung sein. Weiterhin ist die
Forschung beziglich stressassoziierter Vulnerabilitat, beziehungsweise Resilienz defizitdr und der
Gebrauch evaluierter Marker fir die Effekte von Stress — auf endokriner, molekularer oder neuronaler

Ebene — sollte sich besonders innerhalb der Demenzforschung weiter etablieren (Elbau et al., 2018).

Durch den Gebrauch objektiver Stressmarker wie Cortisol kann das physiologische Stresserleben von
Menschen mit Demenz aktueller Wissenschaft zugénglich gemacht werden. Insbesondere die
Diskrepanz zwischen subjektiv geringerem bei hohem biologischen Stresserleben verdeutlicht die
Relevanz biologischer Stressmarker. Diese kénnen die Patientenperspektive erganzen und erweitern
und somit beispielsweise helfen Ziele guter Demenzversorgung klar zu definieren und

Behandlungserfolge zu dokumentieren.

Mit Blick in die Zukunft steht das Gesundheitssystem vor einer weiter ansteigenden Anzahl von
Menschen mit Demenz, die es bestmdglich zu versorgen gilt. Dabei wird das Zuhause von Menschen
mit Demenz Schauplatz der Versorgungsforschung und das soziale Umfeld zu einem informellen
beziehungsweise professionellen Pflegeteam. Angehdrige werden so im  Verlauf der
Demenzerkrankung zu pflegenden Angehdrigen und stellen in ihrer Gesamtheit eine wachsende,
alternde, haufig komorbide und stressbedingt vulnerable Risikogruppe dar (P. P. Vitaliano et al., 2003).
Um eine gute Demenzversorgung zu gewahrleisten, muissen Angehdrige deshalb zu qualitativ
hochwertiger Pflegearbeit angeleitet werden. Begleitend dazu missen sie im Umgang mit der
Pflegebelastung geschult werden (M. Smith et al., 2004).

Vordergriindiges Ziel fir die Zukunft sollte deshalb die Entwicklung, Umsetzung und Evaluation
bedarfsgerechter Interventionen sein. Diese mussen individuell angepasst sein auf die Bedurfnisse von
Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdérigen und die wechselseitige Einflussnahme der
Partner einer Dyade berucksichtigen. Ein dyadischer Interventionsansatz ist deshalb von elementar
Bedeutung (B. Kramer, 2000). Dabei kann das Herauskristallisieren der Stressoren, die auf alle
Beteiligten wirken hilfreich sein, um Angriffspunkte fir unterstiitzende MaRnahmen zu identifizieren
(Grabher, 2018).



Aufsuchende, dyadische Unterstiitzungsprogramme koénnen Menschen mit Demenz und ihre
pflegenden Angehdrigen in der hauslichen Umgebung unterstitzen. Dabei mussen diese alltagsnah und
ganz individuell zugeschnitten sein auf die Bedlrfnisse der Dyaden. So profitieren beispielsweise
méannliche pflegende Angehoérige von anderen Unterstiitzungsangeboten als weibliche. Kinftige
Forschung sollte deshalb ein Augenmerk darauf haben, welche Ressourcen weibliche/méannliche
pflegende Angehdrige wirklich brauchen und nutzen (Pinquart & Sérensen, 2006).

Um insgesamt besser zu verstehen wie diese Interventionen wirken und die dyadische Ko-Regulation
weiter zu erforschen empfiehlt sich die Analyse von subjektiven und objektiven Stressmarkern bei

beiden Partnern der Dyade. So kdnnen in Zukunft bedarfsgerecht Interventionen entwickelt werden.



6. Zusammenfassung

Hintergrund und Fragestellung

Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehorigen sind einem erhohten Ausmal} an Stress
ausgesetzt, was beide vulnerabel fir die Entwicklung koérperlicher und psychischer Erkrankungen
macht. Wahrend ein Grofdteil an Interventionen entweder Menschen mit Demenz oder Angehérige
adressieren, sind dyadische Interventionen, die beide Partner gleichermalRen in den Fokus nehmen, ein
innovativer Ansatzpunkt aktueller Demenzversorgung. Dabei wird vor allem diskutiert, inwiefern
dyadische Interventionen fur Menschen mit Demenz aufgrund der kognitiven Einschrankungen im
Vergleich zu Einzelinterventionen sinnvoll eingesetzt werden koénnen. Die bisherige Evidenz zu
dyadischen Interventionen ist dabei bislang allerdings sehr heterogen aufgrund von unterschiedlichen
Studiendesigns, Outcomemalien und Definitionen dyadischer Interventionen. Dariiber hinaus beruht die
Evaluation der Ergebnisse haufig nur auf den Angaben der Angehorigen. Zudem sind die Mechanismen,
die der Wirksamkeit dyadischer Interventionen bei Menschen mit Demenz und ihren pflegenden

Angehorigen zugrunde liegen, bislang ungeklart.

Ziel der vorliegenden Arbeit war es daher, Effekte und zugrundeliegende biopsychologische
Mechanismen einer aufsuchenden, dyadischen Intervention in der Hauslichkeit von Menschen mit

Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen zu evaluieren.
Methoden

In einer explorativen, prospektiven, nicht-kontrollierten Studie, nahmen insgesamt N = 24 Dyaden an
der aufsuchenden dyadischen Intervention teil. Die Menschen mit Demenz (16 mannlich) waren im
Durchschnitt 75,71 (£ 7,21) Jahre alt und erreichten bei der Auswertung des MMST (Baseline) einen
mittleren Summenwert von 22 + 3 Punkten (leichte Demenz: n = 18, mittelschwere Demenz: n = 6,
schwere Demenz: n = 0). Die pflegenden Angehdrigen (20 weiblich) waren durchschnittlich 67,79 (+
10,68) Jahre alt. Die aufsuchende dyadische Intervention wurde durch Pflegeexperten fir Demenz unter
enger Supervision einer Psychotherapeutin durchgefiihrt. An insgesamt neun Terminen, davon sieben
als Hausbesuch, wurden dyadisch Kompetenzen zur Krankheitsbewaltigung (z.B. Stressmanagement,
Kommunikationstraining, Aktivitatenplanung) vermittelt. Neben subjektiven Angaben zum
Stresserleben wurden wiederholt Speichelproben (vor und nach jedem Hausbesuch sowie Tagesprofile
an zwei aufeinanderfolgenden Tagen zu Beginn und Ende der Intervention mit je sechs
Messzeitpunkten) zur spateren Analyse von Cortisol und Alpha-Amylase von Mensch mit Demenz und
Angehdrigen gesammelt. Zusétzlich folgte zu Beginn und Ende der Intervention die Datenerhebung zu

klinischen Charakteristika der Menschen mit Demenz und ihrer pflegenden Angehérigen in Form von



Fragebogen in Ergdnzung zur Sammlung von Haarproben zur Messung von Haarcortisol. Die

Auswertung der messwiederholten Daten erfolgte anschlieRend anhand hierarchisch linearer Modelle.
Ergebnisse

Insgesamt zeigten sich sowohl Menschen mit Demenz als auch pflegende Angehorige gestresst.
Interessanterweise ergaben sich dabei jedoch Unterschiede in den stressbezogenen Angaben je nach
Konstrukt. Vor allem Menschen mit Demenz wiesen eine Diskrepanz zwischen subjektiven und
objektiven Stresswerten dahingehend auf, dass sie subjektiv geringere Angaben machten und

gleichzeitig deutlich héhere physiologische Stressmarker aufwiesen.

Bezlglich einer kurzfristigen Stressreduktion (Vergleich der Messzeitpunkte vor und nach den
Hausbesuchen) war das momentane subjektive Stresserleben insgesamt nach den Sitzungen geringer.
Pflegende Angehorige erlebten hierbei eine subjektive Stressreduktion, Menschen mit Demenz nicht.
Objektiv zeigte sich eine signifikant hohere Cortisolkonzentration bei Menschen mit Demenz als bei
Angehorigen, sowie deskriptiv eine Abnahme der Cortisolkonzentration bei beiden Partnern der Dyade.
Fir den Messzeitpunkt nach den jeweiligen Terminen zeigte sich eine erh6hte Alpha-Amylase-Aktivitét
bei den Angehorigen. Beziglich einer mittelfristigen Stressreduktion gemessen anhand der
wiederholten Messung von Cortisol und Alpha-Amylase im Alltag der betroffenen Dyaden zu Beginn
und Ende der Intervention, zeigten sich insgesamt hohere Cortisolwerte tiber den Tag bei Menschen mit
Demenz im Vergleich zu ihren Angehdrigen. Gleichzeitig zeigte sich, dass vor allem Menschen mit
Demenz zum Ende der Intervention niedrigere Cortisolsekretionen tber den Tag aufwiesen, wéhrend
sich fir Angehorige hohere Werte im Verlauf zeigten. Beziiglich einer langerfristigen Stressreduktion
(gemessen anhand der Haarcortisolkonzentration) zeigte sich kein signifikanter Effekt, aber auch hier
zeigten Menschen mit Demenz stets signifikant hthere Werte als ihre Angehdrigen. Die Auswertung
der Fragebogen zu Beginn, zum Ende und 6 Monate nach Beendigung der Intervention ergab keine

signifikanten Anderungen.
Diskussion

Diese aufsuchende, dyadische Intervention bewirkte eine biopsychologische Stressreduktion, allerdings
mit differentiellen Effekten bei Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen. Diese zeigte
sich bei Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehdrigen die Abnahme unterschiedlicher
biologischer und subjektiver Stressmarker. Wahrend sich bei den pflegenden Angehorigen subjektiv
eine Stressreduktion nachweisen lief3, zeigte sich dies bei Menschen mit Demenz im Selbstbericht nicht.
Hingegen konnten wir deskriptiv bei beiden Partnern der Dyade eine objektive Stressreduktion (im
Sinne einer reduzierten Cortisolkonzentration im Speichel) nachweisen. Somit zeigte sich fiir Menschen
mit Demenz eine Diskrepanz im subjektiven und objektiven Stresserleben. Das Erheben objektiver



Stressmarker erwies sich demzufolge als elementar, um eine mdgliche Anosognosie des subjektiven
Stresserlebens bei Menschen mit Demenz auszugleichen. Das gewéahlte Studiendesign erwies sich somit
als machbar und vor allem als besonders geeignet, der Patientenperspektive gerecht zu werden und

eroffnet somit einen bisher schlecht beleuchteten wissenschaftlichen Blickwinkel.

Eine dyadische Betrachtungsweise von Menschen mit Demenz und pflegenden Angehdrigen findet in
den vergangenen Jahren immer groRere Berucksichtigung in der wissenschaftlichen Praxis. Hier
schliel3t sich die vorliegende Studie an und betrachtet Menschen mit Demenz und pflegende Angehdrige
als Dyade auf Augenhdhe und somit als Partner, die sich gemeinsam den Herausforderungen der
Demenzerkrankung stellen und sich im Alltag mit der Demenzerkrankung und im Erleben dieser
wechselseitig beeinflussen.

Zusammenfassend sind die  Etablierung und  Evaluation aufsuchender, dyadischer
Unterstutzungsprogramme  fiir Menschen mit Demenz und ihre pflegenden Angehdérigen
vielversprechende Ansétze einer guten Demenzversorgung. Um insgesamt besser zu verstehen, wie
diese Interventionen wirken, ist es notwendig in nachfolgenden kontrollierten, randomisierten Studie
zu untersuchen, bei wem sie vor allem gut wirken, welche Elemente der Intervention wirken und wie
sie interpersonell innerhalb der Paare dyadische, co-regulatorische Prozesse beeinflussen. Hierbei
empfiehlt es sich die Perspektive von beiden Partnern der Dyade anhand der Analyse von subjektiven
und objektiven Stressmarkern zu beriicksichtigen. So konnen in Zukunft bedarfsgerechte und

alltagsnahe Interventionen entwickelt werden.
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8.2 Ablauf-/Terminplan

Die sozial- und psychotherapeutische Intervention basiert auf dem DYADEM-
Unterstutzungsprogramm fur Menschen mit Demenz und ihre Partner (Hausler et al., 2014). Das
Programm besteht aus sieben personlichen (je 50 Minuten) und zwei telefonischen (je 20 Minuten)

Sitzungen. Die Dauer betragt ca. zweieinhalb Monate.

Wichtige Notruf- und Informationsnummern

e Notruf 112 bei akuten korperlichen Beschwerden

e Krisendienst im Falle seelischer Krisen

o Pflege in Not: 69 59 89 89 Bei Konflikten und Gewalt in der Pflege

e Deutsche Alzheimer Gesellschaft 030/259 37 95 14 oder 01803/171017
Informationen Uber Alzheimer und andere Demenzerkrankungen

Therapie-Sitzungen Dauer Termin
1. Kennenlernen und | 50 min heute
Paargeschichte
2. Kontakte und Aktivitaten 50 min Datum:
Uhrzeit:
3. Stressbewaltigung 50 min Datum:
Uhrzeit:
4. Hilfreiche Sprache 50 min Datum:
Uhrzeit:
5. Telefongesprach | 20 min Datum:
Uhrzeit:
6. Probleme l6sen 50 min Datum:
Uhrzeit:
7. Hilfsmittel und Tricks 50 min Datum:
Uhrzeit:
8. Telefongesprach 11 20 min Datum:
Uhrzeit:
9. Der Blick in die Zukunft 50 min Datum:
Uhrzeit:




8.3 Ein-/Ausschlusskriterien

Ein- und Ausschlusskriterien (fur Patient/in und

Angehorige/n)

Patient/in

Angehorige/r

Alter (mind. 18 Jahre)?

In welcher Beziehung stehen Sie zueinander?

Leben Sie in einem gemeinsamen Haushalt? Falls

nein, besteht regelmaRiger Kontakt?

Liegt eine klinisch gesicherte Demenzdiagnose
vor?

Welche? Seit wann?

Werden regelmaiig Medikamente eingenommen?

Falls ja, werden Betablocker oder cortisolhaltige
Préparate eingenommen?

Gab es eine Medikamentenanderung innerhalb der

letzten 3 Monate?

Liegt eine psychiatrische Erkrankung aul3er einer
Demenz oder Depression vor (z.B. Psychotische
oder wahnhafte Stérung)?

Bei Angehdrigen: Es darf keine Demenz vorliegen

aktuelle psychotherapeutische oder
soziotherapeutische Behandlung

Liegen chronische entzindliche Erkrankungen vor
(z.B. Morbus Crohn)?

Rauchen Sie (mehr als 5 Zigaretten/Woche)?

Besteht eine akute Abhangigkeit (z.B. von Alkohol
oder Drogen)?

Wie viel betrégt Ihr BMI (18-25 bzw. <30)?

Bei Frauen: Haben Sie regelméRig lhre
Menstruation?

Falls nein, befinden Sie sich in der Menopause?

Ist das Sprachvermogen ausreichend (Aphasie)?

Ist ein ausreichender Haarwuchs (mind. 5mm am

Hinterkopf bei Angehdrigem)?

Hat der Patient einen MMST-Punktwert zwischen
10 und 26 Punkten?




8.4 Leitfaden Aufklarungsgesprach

Studienbeschreibung

e Vielen Dank fiir Ihr Interesse an unserem Unterstiitzungsprogramm

e Es geht um ein Unterstitzungsprogramm fir Patienten mit Demenz und ihre pflegenden
Angehdrigen, welches im hauslichen Umfeld durchgefiihrt wird.

e Das Unterstlitzungsprogramm besteht aus insgesamt 9 Terminen, an denen jeweils spezifische
Themen besprochen werden (z.B. Informationsvermittlung, positive Aktivitaten,
Kommunikation). Zu 7 dieser Termine kommt ein Pflegeexperte Demenz zu Ihnen nach Hause.
Diese Termine dauern ca. 1 Stunde. 2 Termine finden telefonisch statt, diese Termine dauern
ca. 15 Minuten.

o Termin- und Ablaufplan zeigen

e Um die Wirksamkeit der Studie zu uberprtfen, bitten wir Sie und Ihren Partner, zu Beginn und
Ende der Studie jeweils Fragebdgen auszufillen. Wir interessieren uns vor allem fr
biologischen Stress und werden Sie und Ihren Partner daher anleiten, vor und nach jeder Sitzung
Speichelproben zu sammeln. Erganzend werden an jeweils zwei Tagen zu Beginn und an zwei
Tagen am Ende der Studie 6mal taglich Speichelproben gesammelt. Zudem ist es neuerdings
maoglich, Stresshormone im Haar zu messen. Daher mdchten wir zu Beginn und Ende des
Programms jeweils eine kleine Haarprobe von Ihnen und Ihrem Partner entnehmen.

o Speichelproben- Box zeigen und Menge der Haarprobe
e Haben Sie bis hier hin Fragen?

Ein- und Ausschlusskriterien

Um an der Studie teilzunehmen, missen einige Kriterien erfiillt sein. Dirfte ich diese Kriterien mit

Ihnen durchgehen?
e Zettel Ein- und Ausschlusskriterien

Merke: Raucher bitte erst einmal auf Warteliste setzen und Text 2 verwenden:

e Text 1: Vielen Dank fur Ihre Angaben. Aufgrund eines Medikamentes muss ich mit der
Studienleitung Ricksprache halten. Ich melde mich bei Ihnen, sobald mir hierzu
Informationen vorliegen. Ist das okay?



Hier bitte notieren, um welches Medikament/ korperlicher oder psychische Erkrankung es
geht:

e Text 2: Leider kann ich Sie derzeit nicht in die Studie einschliefen. Es kann sein, dass wir die
Kriterien im Verlauf lockern. Sollten Sie daraufhin alle Kriterien erfiillen, wirde ich mich
erneut bei lhnen melden. Darf ich Sie fir diesen Fall auf unsere Warteliste setzen?

Hier bitte notieren, welche Ausschlusskriterien bei Patient (P) oder Angehorigen (A) erfullt
sind

o Text 3: Wir freuen uns, dass wir Sie von unserer Seite aus in die Studie einschlieRen kdnnen.

Einverstandniserklarung

Um an der Studie teilnehmen zu kénnen, benétigen wir eine Einverstandniserklarung. Diese wiirde

ich gerne mit IThnen zusammen durchgehen.

o Patient und Angehériger haben nach ausreichender Zeit zum Uberlegen die
Einverstandniserklarung NICHT ausgefullt
o Patient und Angehdriger haben nach ausreichender Zeit zum Uberlegen die

Einverstandniserklarung ausgefullt

Die Dyaden erhélt folgenden Code

Patient ist mit dem Code

Angehoriger ist mit dem Code




Soziodemographische Basisvariablen (pramorbides Intelligenzniveau)

Angehdoriger Patient
Alter 18 bis | - ganzzahlig (Jahre) - - ganzzahlig (Jahre) -
75
Geschlecht 0 weiblich weiblich
1 mannlich mannlich
Geschwisterposition 0 Einzelkind oder Reihenkind Einzelkind oder Reihenkind
1 Erstgeborene(r) Erstgeborene(r)
Schulabschluss 1 Keiner / Sonderschule / Keiner / Sonderschule /
2 Hauptschule Hauptschule
3 Realschule Realschule
(Fach-)Abitur (Fach-)Abitur
Einserzeugnis 0 nein (2,0 und dariiber) nein (2,0 und dartber)
1 ja (1,0 bis 1,9) ja (1,0 bis 1,9)
Mathenote 1 1,0 bis 1,9 1,0bis 1,9
2 2,0 bis 2,9 2,0 bis 2,9
3 3,0 und dariiber 3,0 und darliber
Berufstatigkeit 1 Ohne formale Ausbildung, nur Ohne formale Ausbildung, nur
angelernt angelernt
2 Lehrberufe (inkl. Azubi) Lehrberufe (inkl. Azubi)
Ausbildungsberufe oder Ausbildungsberufe oder
3 Lehrberufe mit Lehrberufe mit
Zusatzqualifikationen Zusatzqualifikationen
4 Akademiker (inkl. Studierende) | Akademiker (inkl. Studierende)
5 Angestellte oder Beamte mit Angestellte oder Beamte mit
Leitungsfunktionen, Direktoren, | Leitungsfunktionen,
Firmeneigner Direktoren, Firmeneigner
Internetnutzung (privat) 0 nein nein
1 ja ja
Zeitungslektire 1 Nur Sensationspresse Nur Sensationspresse
2 Keine oder nur regionale Blatter | Keine oder nur regionale
3 Uberregionale Qualititspresse Blatter
Uberregionale Qualititspresse
Buchlektire 1 Keine Keine
2 Trivialliteratur Trivialliteratur
3 (Gehobene) (Gehobene)
4 Unterhaltungsliteratur / Sach- Unterhaltungsliteratur / Sach-
und Fachbiicher und Fachbiicher
Klassiker / anspruchsvolle Klassiker / anspruchsvolle
Gegenwartsliteratur / Lyrik / Gegenwartsliteratur / Lyrik /
Essayistik / wissenschaftliche Essayistik / wissenschaftliche
Lehrbiicher Lehrbiicher
Wohnort 1 bis 20.000 Einwohner bis 20.000 Einwohner
2 ber 20.000 Einwohner Uber 20.000 Einwohner
Musikalitat 1 Niemals oder weniger als 5 Niemals oder weniger als 5
Jahre aktives Musizieren ( ... ) Jahre aktives Musizieren ( ... )
2 5 Jahre oder langer aktives 5 Jahre oder langer aktives

Musizieren irgendwann im
Leben

Musizieren irgendwann im
Leben




8.5 Anleitung Speichelproben
Info flr Probanden zu den Speichelproben

Sie werden an zwei Tagen gebeten, mehrere Speichelproben zu
sammeln. Gehen Sie dabei wie folgt vor:

1. Nehmen Sie sich die Box. In dieser befinden sich kleine R6éhrchen,
in denen Sie den Speichel sammeln sollen.

2. Entnehmen Sie aus der Box direkt nach dem Erwachen das
jeweilige Rohrchen (Tipp: Legen Sie sich die Réhrchen 1 und 2
schon am Tag zuvor neben dem Bett bereit):

Tag 1
Die Rohrchen befinden sich auf den Platzen 1 bis 6

1.Direkt nach dem Erwachen: Réhrchen-Code endet mit ,,1“ (Platz 1)

2.30 Minuten nach dem Erwachen: Rohrchen-Code endet mit ,2°
(Platz 2)

3.Um 10 Uhr: Roéhrchen-Code endet mit ,3“ (Platz 3)

4.Um 14 Uhr: Rohrchen-Code endet mit ,4“ (Platz 4)

5.Um 18 Uhr: Réhrchen-Code endet mit ,5“ (Platz 5)

6.Um 20 Uhr: Réhrchen-Code endet mit ,,6“ (Platz 6)

Tag 2
Die Rohrchen befinden sich auf den Platzen 37 bis 42

37.Direkt nach dem Erwachen: Réhrchen-Code endet mit ,1“ (Platz
37)

38.30 Minuten nach dem Erwachen: Réhrchen-Code endet mit ,,2"
(Platz 38)

39.Um 10 Uhr: R6hrchen-Code endet mit ,3 (Platz 39)

40.Um 14 Uhr: R6hrchen-Code endet mit ,4“ (Platz 40)

41.Um 18 Uhr: Rohrchen-Code endet mit ,5“ (Platz 41)

42.Um 20 Uhr: R6hrchen-Code endet mit ,,6 (Platz 42)

Sie finden die R6hrchen entsprechend in der Box sortiert:



Auf-
wachen +30 10.00 14.00 18.00 20.00

Tag 1 1 |2 (3 |4 |5 |6 |7 |8 |9
10 |11 |12 |13 |14 |15 |16 |17 |18
19 |20 (21 |22 |23 |24 |25 |26 |27
28 |29 |30 |31 (32 [33 |34 |35 |36
Tog 2 37 |38 |39 |40 |41 |42 |43 |44 |45
46 |47 |48 |49 |50 |51 |52 |53 |54
55 |56 |57 |58 |59 |60 |61 |62 |63
64 |65 |66 |67 |68 |69 |70 |71 |72
73 |74 |75 |76 |77 |78 |79 |80 |81

3. Sammeln Sie nun fir 2 Minuten den Speichel im Mund, ohne den
Speichel hinunterzuschlucken und ohne absichtlich den
Speichelfluss anzuregen.

4. Spucken Sie anschlieRend Uber einen Strohhalm oder direkt den
komplett gesammelten Speichel in das R6hrchen.

5. Bitte beachten Sie: Das Rd6hrchen muss nicht komplett mit
Speichel geflllt sein. Es genutgt eine Fullung bis zum Strich in der
Abbildung.



8.6 VAS zum subjektiven momentanen Stresserleben

Bitte zeichnen Sie bei den folgenden Fragen an der Stelle auf der Linie ein
Kreuz ein, die lhrer personlichen Einschatzung am meisten entspricht.

Die Wertung 0 bedeutet, dass die Aussage Uberhaupt nicht auf Sie zutrifft
und die Wertung 100, dass die Aussage voll und ganz zutrifft.

Ich fihle mich gestresst

0 100

Gar nicht Sehr




8.7 Haarfragebogen

Code:
Geschlecht: O méannlich O weiblich O anderes: Alter: Jahre
GroRe: m Gewicht: kg
Allgemeine Haarmerkmale
naturliche Haarfarbe
nattrliche Haarstruktur O glattes Haar [ Wellen [0 Locken
Kosmetische Behandlung
Haufigkeit der Haarwasche x/Woche
Farbung Onein Oja-> | Wann (letzte)?
Produkt:
Blondierung Onein Oja-> | Wann (letzte)?
Produkt:
Tonung Onein Oja—-> | Wann (letzte)?
Produkt:
Henna Onein Oja—-> | Wann (letzte)?
Produkt:
Strahnchen Onein Oja—-> | Wann (letzte)?
Produkt:
Dauerwelle Onein Oja-> | Wann (letzte)?
Glattung O nein Oja-> | Glatteisen: x/Woche
chemische Glattung: wann (letzte)?
Haarprodukte
Haarshampoo Onein Oja __ x/Woche | Produkt:
Haarspilung Onein Oja ____ x/Woche | Produkt:
Haargel Onein Oja __ x/Woche | Produkt:
Haarspray Onein Oja __ x/Woche | Produkt:
Haarschaum Onein Oja _____ x/Woche [ Produkt:
Sonstiges: Onein Oja __ x/Woche | Produkt:




8.8 Mini-Mental-Status-Test (MMST)

Zeitliche Orientierung

(Frage: ,Welchen Tag haben wir heute?”)

S Tttt ettt b ettt bttt b b e aas []
SR 1V 1o 4 Y SO []
ST - o U OO []
¢ WOCKENEAE....ocvevieiicteieeetee ettt s []
¢ JANFESZEIt. ettt []

Ortliche Orientierung

(Frage: ,Wo sind wir jetzt?")

LR e | SO []

¢ SEALEEIL ittt []

o BUNAESIANG....oiivieiirceeceeee e []

o KIinik/Pflegeh@im/PraXis........ccovveveveeeeereeeeeeseeeeeseeeeeesseesseesseneas []

o SEATION/SEOCKWETK. ettt ettt ettt []
Merkfahigkeit
(Folgende 3 Gegenstédnde nennen, dann zur Wiederholung auffordern)

& APTRL ettt ]

LYo 11 (1 TSI =Y OO []

L - - 1| OO []

Aufmerksamkeit und Rechnen

(Jeweils 7 von 100 abziehen oder ,STUHL" riickwérts buchstabieren)

0 03 00T L ettt aas []

0 BB OART  H ettt []

0 79 0AEE U ettt ettt aaas []

I By o Yo [ A KOOSO USROS PRTRSPRUPR []

0 B ORT S ettt ettt et ae et arerreaneas []
Erinnern

(Frage: ,Was waren die Dinge, die Sie sich vorhin gemerkt haben?")

L o =] OO []

© SCRIUSSEL..vieiercvcriieteteeeeteteetetee ettt ettt ae e []

© Bl et as []
Benennen

(Die Testperson soll die folgenden zwei Gegenstidnde benennen)

o AMDBANAUNT ...ttt []
+  Bleistift/Kugelschreiber........oovieveieeiececeeeceeeeee e []
Wiederholen

(Die Testperson soll den folgenden Satz nachsprechen,; nur ein Versuch
ist erlaubt; die Redewendung , Kein wenn und aber" ist nicht erlaubt.)
0 ,Kein wenn und oder @aber”.........oooemeeeiiie e []



Dreiteiliger Befehl

(,Nehmen Sie das Blatt Papier, falten es in der Mitte und lassen es auf den Boden

fallen")
»,Nehmen Sie das Blatt Papier,”.........cccvveerieereeeeeieeeeeeereeeeseeneaeas []
o falten @5 in der MIEEE . ...oocuieeeceeceeeeeceeceee et []
+ ,und lassen es auf den Boden fallen..........cccoeeeevvieeeieeiieiieenenn []
Reagieren

(Die Testperson soll den Satz: ,SchlieBen Sie die Augen" lesen und befolgen)
[0 Testperson schlielBt die AUZEN.........ceeecciieeeieciee e e []

Mini-Mental-Status-Test (Teil 1)

Schreiben

(Die Testperson soll einen beliebigen vollstdndigen Satz aufzuschreiben)
O Sinnhafter Satz mit Subjekt und Verb.......ccccovevivveniiiiecee e []

Abzeichnen

(Testperson soll die folgende Zeichnung abzeichnen)

Mini-Mental-Status-Test (Teil 2)



8.9 Geriatrische Depressionsskala (GDS-15)

Nr. | Frage JA | NEIN
1. | Sind Sie grundsatzlich mit Inrem Leben zufrieden?
2. | Haben Sie viele Ihrer Aktivitdten und Interessen
aufgegeben?
3. | Haben Sie das Gefiihl, Ihr Leben sei unausgefillt?
4. | Ist Ihnen oft langweilig?
5. | Sind Sie die meiste Zeit guter Laune?
6. | Haben Sie Angst, dass Ihnen etwas Schlimmes zustof3en
wird?
7. | Fuhlen Sie sich die meiste Zeit gliicklich?
8. | FUhlen Sie sich oft hilflos?
9. | Bleiben Sie lieber zuhause, anstatt auszugehen und
Neues zu unternehmen?
10. | Glauben Sie, mehr Probleme mit dem Gedachtnis zu
haben als die meisten anderen?
11. | Finden Sie, es sei schon, jetzt zu leben?
12. | Kommen Sie sich in lhrem jetzigen Zustand ziemlich
wertlos vor?
13. | Fihlen Sie sich voller Energie?
14. | Finden Sie, dass lhre Situation hoffnungslos ist?
15. | Glauben Sie, dass es den meisten Leuten besser geht als

lhnen?




8.10 Berliner Inventar zur Angehdrigenbelastung-Demenz (BIZA-D)
BIZA Modul 1: Aligemeine Angaben

Angaben zur Person der / des Pflegenden

1. Geschlecht des / der pflegenden Angehdrigen:
() Méannlich
() Weiblich

2. In welchem verwandtschaftlichen Verhéltnis stehen Sie zum/zur Demenzkranken?
() Ehefrau

() Ehemann

() Tochter

() Schwiegertochter
() Sohn

() Sonstiges, namlich

3. Leben Sie mit Inrem Angehérigen zusammen in einem Haushalt?
()Ja
() Nein

4. Sind Sie zurzeit berufstatig?
()Ja,mit__ Std. / Woche

() Nein, denn ich bin:
() Rentner/in

() Arbeitslos

() Sonstiges, namlich

5. Welche Unterstiitzungsangebote fir pflegende Angehdrige nehmen Sie zurzeit wahr?
() Keine

() Tagespflege

() Gesprachsgruppe

() Sonstiges

Angaben zum demenzkranken Menschen

1. Geschlecht
() Méannlich
() Weiblich

2. Alter
_______Jahre

3. Seit wann missen Sie sich verstarkt um lhren Angehdérigen kiimmern?
Seit Jahren.

4. Liegt eine arztliche Demenzdiagnose vor?
()Ja
() Nein

5. Welchen Pflegegrad hat Ihr Angehdriger?
()Keinen ()Grad1l ()Grad2 ()Grad3 ()Grad4 () Grad5



BIZA Modul 2: Verhaltensstorungen des demenzkranken Angehérigen

Jetzt moéchten wir erfahren, ob bestimmte, durch die Demenz bedingte Denk- und Verhaltensstérungen
zurzeit bei Inrem Angehorigen auftreten, und wie stark Sie sich dadurch belastet fuhlen. Die Skala,
auf der Sie lhre Belastungsstarke einschatzen kdnnen, reicht von O (gar nicht belastet) bis 4 (stark
belastet). Bitte geben Sie bei jeder Frage an, ob sie zutrifft oder nicht (Ja oder Nein). Falls ja, geben
Sie bitte an, wie stark Sie dies belastet.

Legen Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen die letzten beiden Wochen zugrunde.

A. Kognitive EinbufRen

Nein

Ja

Falls Ja: Wie stark belastet Sie das?

Gar Ein MaRig Deutlich stark
nicht  wenig

01.

02.

03.

04.

Der/die Angehdrige
wiederholt sich oft (z.B.
stellt dieselben Fragen,
erzahlt dieselben Dinge).
Der/die Angehorige ist
logischen Argumenten nicht
mehr zuganglich.

Der/die Angehdrige begreift
schwierige Sachverhalte
nicht mehr.

Der/die Angehdrige kann
sich nichts merken.

. Aggressivitat und Verwirrtheit

[l

[l

O O 0O 0O O

0O O o 0O o

Nein

Ja

Falls Ja: Wie stark belastet Sie das?

Gar Ein MaRig Deutlich stark
nicht  wenig

01.

02.

03.

04.

05.

Der/die Angehdrige tut
Dinge, die mir verrickt
erscheinen.

Der/die Angehorige ist
unruhig.

Der/die Angehdrige
beschimpft mich.

Der/die Angehorige
wiedersetzt sich bei
bestimmten
Pflegeaufgaben.

Der/die Angehorige zeigt

Verhaltensweisen, die
ihn/sie selbst gefahrden

[
[
[
[

[l

O o o U

[

O O 0O 0O O

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

[
[
[
[
[



BIZA Modul 3: Personliche Einschrankungen

Im Folgenden sind Gedanken und Gefiihle aufgefiihrt, die Pflegende in Bezug auf die Pflege und die
damit verbundenen Aufgaben und Einschréankungen haben konnen. Bitte geben Sie an, wie oft Sie
selbst solche Gedanken oder Gefuhle haben. Die Skala, auf der Sie ihre Belastung einschatzen
koénnen, reicht von 0 (nie) bis 4 (immer).

Legen Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen die letzten beiden Wochen zugrunde.

Nie Selten Manchmal Oft immer

01. Ich habe das Gefuhl, dass ich zu |:| |:| |:| |:| |:|

wenig Rickzugsmoglichkeiten habe.

02. Ich habe das Gefuhl, dass ich zu |:| |:| |:| |:| |:|

wenig Zeit fur Hobbies/Interessen
habe.

03. Ich habe das Gefuhl, dass ich mich |:| |:| |:| |:| |:|
Zzu wenig um meine Gesundheit
kiimmern kann.

04. Ich habe das Gefuhl, dass ich zu |:| |:| |:| |:| |:|
wenig Zeit flr Aktivitdten mit
anderen habe

05. Ich habe das Gefuhl, dass ich zu |:| |:| |:| |:| |:|

wenige Dinge fir mich selbst
erledigen kann.




BIZA Modul 5: Mangeinde soziale Unterstiitzung

Im Folgenden geht es darum, inwieweit Sie darunter leiden, von anderen bei der Betreuuing nicht
ausreichend unterstutzt zu werden. Die Skala, auf der Sie ihre Belastung einschétzen kdnnen, reicht
von 0 (nie) bis 4 (immer).

Legen Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen die letzten beiden Wochen zugrunde.

Nie Selten Manchmal Oft immer

01. Haben Sie das Gefihl, dass andere |:| |:| |:| |:| |:|
das Krankheitsbild zu wenig
verstehen?

02. Haben Sie das Gefiihl, dass andere |:| |:| |:| |:| |:|

Menschen zu wenig Verstandnis fir
Ihre Situation aufbringen?

03. Haben Sie das Geflihl, dass Sie zu |:| |:| |:| |:| |:|
wenig Anerkennung von anderen
erfahren?

04. Haben Sie das Geflihl, dass Sie mit |:| |:| |:| |:| |:|

Behorden und Institutionen zu
kdmpfen haben?

05. Haben Sie das Gefihl, dass es ] ] ] ] L]

Ihnen schwer gemacht wird,
Informationen tber
Unterstlitzungsmoglichkeiten in der
Pflege zu bekommen?

06. Haben Sie das Gefihl, dass Sie in ] ] ] ] ]
Ihren Bemihungen um
professionelle Unterstiitzung und
Hilfe allein gelassen werden?




BIZA Modul 6: Akzeptieren der Situation

Im Folgenden sind Sichtweisen aufgefihrt, die Angehérigen vielleicht helfen, mit der Pflegesituation
zurechtzukommen. Wir mochten Ihre Sicht der Situation erfahren. Die Skala, auf der Sie ihre Belastung
einschatzen kénnen, reicht von 0 (nie) bis 4 (immer).

Legen Sie bitte bei der Beantwortung der Fragen die letzten beiden Wochen zugrunde.

Nie Selten Manchmal Oft immer

01. Wenn Sie an die Pflegesituation |:| |:| |:| |:| |:|
denken, bemerken Sie, dass Sie

gelernt haben, mit der Situation zu
leben?

02.  Wenn Sie an die Pflegesituation ] ] ] ] ]
denken, akzeptieren Sie, dass die

Situation nun mal so ist und dass
man es nicht &ndern kann?

03. Wenn Sie an die Pflegesituation ] ] ] ] ]
denken, bemerken Sie, dass Sie

sich an den Gedanken gewohnt
haben, dass es so gekommen ist?

04. Wenn Sie an die Pflegesituation |:| |:| |:| |:| |:|
denken, konnen Sie die Situation, so

wie sie jetzt ist, als Realitat
akzeptieren?

8.11 Short Form 36 Health Survey (SF-36)

In diesem Fragebogen geht es um lhre Beurteilung Ihres Gesundheitszustandes. Der Bogen
ermoglicht es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fihlen und wie Sie im Alltag

zurechtkommen.



Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmaéglichkeiten - das Késtchen

ankreuzen,das der Aussgae zugeordnet ist, die am besten auf Sie zutrifft.

1. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

Ausgezeichnet
Sehr gut
Gut

Weniger gut

O 0O o o ad

Schlecht

2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wirden Sie Ihren derzeitigen Gesundheitszustand

beschreiben?

Derzeit viel besser als vor einem Jahr
Derzeit etwas besser als vor einem Jahr
Etwas so wie vor einem Jahr

Derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr

o 0o o ao o

Derzeit viel schlechter als vor einem Jahr

3. Im Folgenden sind einige Téatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag
austben. Sind Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tatigkeiten eingeschrankt?
Wenn ja, wie stark?

Nein,
Uberhaupt
Ja, stark Ja, etwas nicht
Tatigkeiten eingeschrankt eingeschrankt eingeschrankt
anstrengende Tatigkeiten, z.B. schnell laufen, schwere O O O

Gegenstande heben, anstrengenden Sport treiben




O
O
O

mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch verschieben,
staubsaugen, kegeln, Golf spielen

Einkaufstaschen heben oder tragen

mehrere Treppenabséatze steigen

einen Treppenabsatz steigen

sich beugen, knien, biicken

mehr als 1 Kilometer zu Ful3 gehen

mehrere Stral3enkreuzungen weit zu Ful3 gehen

eine Stral’enkreuzung weit zu Ful gehen

Oojooojoo|o
Oojooooo|o
Ooojooojoo|o

sich baden oder anziehen

4. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund Ihrer kérperlichen Gesundheit irgendwelche

Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Tétigkeiten im Beruf bzw. zu Hause?

Ja Nein
Ich konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein. O O
Ich habe weniger geschafft als ich wollte. 0 0
Ich konnte nur bestimmte Dinge tun. 0 0
Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausflihrung. O O

5. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche Schwierigkeiten
bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich

niedergeschlagen oder angstlich fuhlten)?

Ja Nein
Ich konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein. O O
Ich habe weniger geschafft als ich wollte. O O
Ich konnte nicht so sorgfaltig wie tblich arbeiten. 0 0

6. Wie sehr haben |hre kérperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen
Ihre normalen Kontakte zu Familienangehdrigen, Freunden, Nachbarn oder zum Bekanntenkreis

beeintrachtigt?

O Uberhaupt nicht
O Etwas

O  MaRig



O Ziemlich
O Sehr

7. Wie stark waren Ihre Schmerzen in den vergangenen 4 Wochen?

Ich hatte keine Schmerzen
Sehr leicht

Leicht

Mafig

Stark

O 0o o oo O

Sehr stark

8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung Ihrer

Alltagstatigkeiten zu Hause und im Beruf behindert?

Uberhaupt nicht
Ein bisschen
MaRig

Ziemlich

O 0O o o ad

Sehr

9. In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fihlen und wie es Ihnen in den vergangenen 4 Wochen
gegangen ist. (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die Ihrem Befinden am ehesten entspricht).

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

immer meistens ziemlich manch selten nie
oft mal
3 4

1 2 5 6

Befinden




... voller Schwung | a O O O O

. sehr nervos O O O O O O

... S0 niedergeschlagen, dass Sie (| (| O O O O
nichts aufheitern konnte

... ruhig und gelassen | a O O O O
.. voller Energie O (| O O O O
.. entmutigt und traurig | O O O O O
.. erschopft O O [l [l O O
.. gliicklich | O O O O O
.. mide O O O O O O

10. Wie haufig haben lhre kdrperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4
Wochen lhre Kontakte zu anderen Menschen (Besuch bei Freunden, Verwandten usw.)

beeintrachtigt?

Immer
Meistens
Manchmal

Selten

o 0o oo ad

Nie

11. Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft ganz trifft weild trifft trifft
zZu weitgehend nicht weitgehend  Uberhaupt
zu nicht zu nicht zu

Aussagen




Ich scheine etwas leichter krank zu O
werden als andere

Ich bin genauso gesund wie alle O
anderen, die ich kenne

Ich erwarte, dass meine O
Gesundheit nachlasst

Ich erfreue mich ausgezeichneter O
Gesundheit

8.12 Neuropsychiatrisches Inventar (NPI)

A. Wahnvorstellungen

Leitfrage:



Glaubt der Patient! Dinge, von denen Sie wissen, dass sie nicht wahr sind? Besteht er z.B. darauf, dass andere
Leute versuchen, ihm Schaden zuzufiigen oder ihn zu bestehlen? Erkennt er Familienmitglieder oder deren
Heim nicht mehr? Handelt es sich nicht nur um bloRBes Misstrauen, sondern ist der Patient wirklich Gberzeugt,
dass ihm diese Dinge passieren?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage) JA (falls
ja, gehen Sie Uber zu den Unterfragen)

JA NEIN

Glaubt der Patient, dass er in Gefahr ist oder dass andere Leute ihn bedrohen?

Glaubt der Patient, dass er bestohlen wird?

Glaubt der Patient, dass sein Partner eine Affare hat?

Glaubt der Patient, dass sich fremde Leute in seinem Haus aufhalten?

Erkennt der Patient seinen Partner oder Bekannte nicht mehr?

Erkennt der Patient sein Heim nicht mehr?

Glaubt der Patient, dass ihn seine Familienmitglieder verlassen wollen?

Glaubt der Patient, dass Personen aus Fernsehen oder
Zeitschriftentatsachlich bei ihm Zuhause anwesend sind? (Spricht er mit lhnen?)

Glaubt er andere ungewdhnliche Dinge, die oben nicht aufgefiihrt sind?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte Haufigkeit und Schwere der
Wahnvorstellungen.

Haufigkeit: Selten weniger als einmal pro Woche etwa
Manchmal einmal pro Woche
Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag einmal oder
Sehr hiufig mehrmals pro Tag
' Leicht Wahnvorstellungen sind vorhanden, scheinen aber
Schwere: harmlos und belasten den Patienten nur wenig.
MiRig Wahnvorstellungen sind belastend und stoérend. die
Deutlich Wahnvorstellungen sind sehr stérend und eine
Hauptursache flir Verhaltensstorungen.
0. Gar nicht
Belastung: 1. Minimal
2. Leicht
3. MaRig
4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem

B. Halluzinationen

Leitfrage:

Leidet der Patient unter optischen oder akustischen Halluzinationen? Scheint er Dinge zu sehen, zu héren
oder wahrzunehmen, die nicht vorhanden sind?




NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

Ja Nein

Schildert der Patient, dass er Stimmen hort oder verhalt er sich so?
Spricht der Patient mit Menschen, die nicht anwesend sind? Schildert der
Patient Dinge, die andere nicht sehen kdnnen oder verhilt er sich so
(Menschen, Tiere, Lichter etc.)?

Berichtet der Patient Gber Gerliche, die von anderen nicht gerochen werden?
Fiihlt der Patient Beriihrungen oder Kribbeln auf der Haut?

Schildert der Patient Geschmackseindriicke ohne erkennbaren Grund?
Schildert der Patient irgendwelche anderen ungewdéhnlichen Sinneseindriicke?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte Haufigkeit und Schwere der Halluzinationen.

Haufigkeit: . Selten weniger als einmal pro Woche
Manchmal etwa einmal pro Woche
Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag

Sehr hdufig einmal oder mehrmals pro Tag

Schwere: Leicht Halluzinationen sind vorhanden, aber harmlos und belasten den
Patienten nur wenig.
MaRig Halluzinationen sind belastend und stoérend fiir den Patienten.
Deutlich die Halluzinationen sind sehr stérend und eine Hauptursache fir
Verhaltensstorungen.
Gar nicht
Belastung: Minimal
Leicht
MaRig
Ziemlich

Sehr oder extrem

C. Erregung/Aggression

Leitfrage:



Gibt es Phasen, in denen der Patient sich weigert, zu kooperieren oder Hilfe anzunehmen? Ist er schwierig im
Umgang?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)
JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA NEIN

Ist der Patient aufgeregt/ungeduldig mit Betreuer oder straubt er sich gegen Tatigkeiten wie
Baden, Kleiderwechsel, etc.?

Ist der Patient eigensinnig, will er seinen Kopf durchsetzen?

Ist der Patient unkooperativ, widersetzt er sich der Hilfe anderer?

Zeigt der Patient irgendein anderes Verhalten, das es schwierig macht, mit ihm umzugehen?
Schreit oder flucht er?

Knallt er Tlren zu, tritt gegen Moébel oder wirft mit Gegenstanden?

Versucht der Patient andere Personen zu verletzen oder zu schlagen?

Zeigt der Patient irgend ein anderes aggressives oder erregtes Verhalten?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der Erregung.

Haufigkeit: 1. Selten weniger als einmal pro Woche

2. Manchmal etwa einmal pro Woche

3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag

4. Sehr haufig einmal oder mehrmals pro Tag

Schwere: 1. Leicht Verhalten ist storend, kann aber durch Lenkung und
Beruhigung bewaltigt werden.

2. MaRig Verhalten ist stérend und schwierig zu lenken oder zu
kontrollieren.

3. Deutlich Erregung ist sehr storend und eine Hauptursache von
Schwierigkeiten, moglicherweise befiirchtet er/sie, dass
ihm/ihr von anderen weh™ getan wird.

Belastung: 0. Gar nicht

1. Minimal

2. Leicht

3. MaRig

4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem

D. Depression/Dysphorie

Leitfrage:



Scheint der Patient traurig oder deprimiert zu sein? Sagt er, dass er sich traurig oder deprimiert fiihlt?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA NEIN

Gibt es Phasen, in denen der Patient weinerlich ist und die darauf hindeuten, dass er traurig ist?

Bestatigt der Patient, dass er traurig oder niedergeschlagen ist oder verhilt er sich so?
Erniedrigt sich der Patient selbst oder erwahnt er, dass er sich als Versager fuhlt?

Sagt der Patient er sei ein schlechter Mensch und er es verdiene, bestraft zu werden?

Scheint der Patient sehr mutlos zu sein oder sagt er, dass er keine Zukunft hat?

Fiihlt er sich als Last fiir seine Familie oder denkt er, dass es seiner Familie ohne ihn besser gehen wiirde?
AuRert der Patient Sterbewiinsche oder spricht er von Suizid?

Zeigt der Patient andere Anzeichen von Depression oder Traurigkeit?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der Depression.

Haufigkeit: 1. Selten weniger als einmal pro Woche

2. Manchmal etwa einmal pro Woche

3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag

4. Sehr haufig beinahe immer vorhanden

Schwere: 1. Leicht Depression ist belastend, spricht aber normalerweise auf
Lenkung oder Beruhigung an.

2. MaRig Depression ist belastend und depressive Symptome werden
von dem/der Patienten/-in spontan geduRBert und sind schwer
zu lindern.

3. Deutlich Depression ist sehr belastend und eine Hauptursache fir
Leiden beim Patienten.

Belastung: 0. Gar nicht

1. Minimal

2. Leicht

3. MaRig

4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem



E. Angst

Leitfrage:

Ist der Patient ohne ersichtlichen Grund sehr nervés, besorgt oder verdangstigt? Ist er launisch? Scheint er sehr
angespannt oder zappelig? Hat der Patient Angst, von lhnen getrennt zu sein?

NEIN (falls nein, gehen Sie (iber zur nachsten Leitfrage)
JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA NEIN

Sagt der Patient, dass er Angst hat vor geplanten Ereignissen?

Gibt es Zeiten, in denen der Patient sich schwach fiihlt, unfahig ist, sich zu
entspannen oder sich ibermaRig angespannt fihlt?

Gibt es Zeiten, in denen der Patient kurzatmig ist (oder dartiber klagt), nach
Luft schnappt oder aus Nervositat seufzt?

Klagt der Patient Gber ein mulmiges Gefiihl in der Magengegend, Gber
Herzrasen oder Herzklopfen in Verbindung mit Nervositat? (Symptome, die
sich nicht durch gesundheitliche Beeintrachtigungen erklaren lassen)

Meidet der Patient bestimmte Orte oder Situationen, die ihn verunsichern
wie z.B. Autofahrten, Treffen mit Freunden, oder Menschenmengen?

Wird der Patient nervos und aufgeregt, wenn, er von lhnen/oder von seiner
Betreuungsperson getrennt ist? (Klammert er sich an Sie, um eine Trennung
zu vermeiden)

Zeigt der Patient irgendwelche anderen Anzeichen von Angst?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und
Schwere der Angst.

1. Selten weniger als einmal pro Woche

2. Manchmal etwa einmal pro Woche

3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag
4. Sehr haufig einmal oder mehrmals pro Tag

Haufigkeit:

Schwere: 1. Leicht Angst ist belastend, spricht aber normalerweise auf Lenkung
oder Beruhigung an.

2. MaRig Angst ist belastend, die Symptome der Angst werden von
dem/der Patienten/-in spontan geduRert und sind schwer zu
lindern.

3. Deutlich Angst ist sehr belastend und die Hauptursache fiir das Leiden
des Patienten.

Belastung: 0. Gar nicht

1. Minimal



2. Leicht
3. MaRig
4, Ziemlich

5. Sehr oder extrem

F. Hochstimmung/ Euphorie

Leitfrage:
Scheint der Patient ohne ersichtlichen Grund zu fréhlich oder zu gliicklich zu sein? Nicht normale

Freude, die man empfindet, wenn man Freunde sieht, Geschenke bekommt oder Zeit, mit
Familienmitgliedern verbringt. Hat der Patient anhaltende und Ubertrieben gute Laune oder empfindet
er Dinge als lustig, die andere Leute nicht so empfinden.

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA NEIN

Scheint sich der Patient auRergewdéhnlich gut zu fiihlen oder auBergewdhnlich gliicklich zu sein (im
Unterschied zu seinem normalen Verhalten)?

Findet der Patient etwas lustig oder lacht er {iber Dinge, die andere nicht komisch finden?

Scheint der Patient einen kindischen Sinn fiir Humor zu haben mit der Tendenz, unangemessen zu kichern/zu
lachen wenn andern etwas Unangenehmes zust6Rt)?

Erzahlt der Patient Witze oder macht er Bemerkungen, die andere wenig lustig finden, ihm aber komisch
erscheinen?

Spielt er zum Spal kindische Streiche, wie kneifen oder anderen etwas wegnehmen und damit weglaufen?

Ist der Patient angeberisch, prahlt er mit Unwahrheiten?

Zeigt der Patient irgendwelche anderen Anzeichen dafiir, dass er sich zu gut flihlt oder zu
glicklich ist?

Findet der Patient etwas lustig oder lacht er (iber Dinge, die andere nicht komisch finden?

Wourde die Leitfrage bestétigt, bestimmen. Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der Hochstimmung/Euphorie.

Haufigkeit: 1. Selten weiniger als einmal pro Woche
2. Manchmal etwa einmal pro Woche
3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag

4. Sehr haufig beinahe immer vorhanden



Schwere: 1. Leicht Hochstimmung ist fiir Freunde und Familie
auffallig aber nicht stérend
2. MaRig Hochstimmung ist auffallig abnormal
3. Deutlich Hochstimmung ist sehr ausgepragt; der/die Patient/-in ist
euphorisch und findet beinahe alles lustig.

Belastung: 0. Gar nicht
1. Minimal
2. Leicht
3. MaRig
4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem

G. Apathie / Gleichgtiltigkeit
Leitfrage:

Hat der Patient das Interesse an seiner Umwelt verloren? Hat er das Interesse verloren, etwas zu tun oder
fehlt ihm die Motivation, etwas Neues zu beginnen? Ist es schwieriger als Ublich, ihn in ein Gesprach zu
verwickeln oder ihn fiir Alltagsaktivitaten zu interessieren? Ist der Patient apathisch oder gleichgiiltig?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA NEIN
Erscheint der Patient apathischer und gleichgiltiger als iblich?
Ist es wenig wahrscheinlich, dass der Patient von sich aus ein
Gesprach beginnt?
Zeigt der Patient weniger Zuneigung oder Emotionen als Ublich (Besuch von
Freunden, etc.)?

Beteiligt sich der Patient weniger an Haushaltsaktivitaten?

Zeigt der Patient weniger Begeisterung flr Aktivitaten und Pldne von anderen?

Hat der Patient Interesse verloren an Freunden und Familienmitgliedern?

Zeigt der Patient weniger Interesse an seinen bisherigen Tatigkeiten/Hobbies?

Gibt es irgendwelche anderen Anzeichen, dass sich der Patient nicht fiir neue Dinge
interessiert?



Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der
Apathie/Gleichgultigkeit.

Haufigkeit: 1
2
3
4
Schwere: 1.
2
3
Belastung: 0.
1
2
3
4

. Selten

. Manchmal
. Haufig

. Sehr haufig

Leicht

. MaRig

. Deutlich -

Gar nicht

. Minimal
. Leicht
. MéaRig
. Ziemlich

. Sehr oder extrem

weniger als einmal pro Woche

etwa einmal pro Woche

mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag
beinahe immer vorhanden

Apathie ist auffallig, verursacht jedoch wenig Stérung in der
taglichen Routine; unterscheidet sich nur leicht vom normalen
Verhalten des/der Patienten/-in; Patient/-in spricht auf
Vorschldge an, an Aktivitaten teilzunehmen.

Apathie ist sehr offensichtlich; kann von der Betreuungsperson
durch gut Zureden und Ermutigen iberwunden werden; reagiert
spontan nur auf besondere Ereignisse wie Besuche von nahen
Verwandten oder Familienmitgliedern.

Apathie ist sehr offensichtlich und spricht normalerweise nicht
auf Ermutigung oder dulRere Ereignisse an.



H. Enthemmung

Leitfrage:

Handelt der Patient impulsiv, ohne nachzudenken? Tut oder sagt er Dinge, die man
normalerweise nicht in der Offentlichkeit tut oder sagt? Tut er Dinge, die Sie oder andere
in Verlegenheit bringen?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)
JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA
Handelt der Patient impulsiv, ohne die Konsequenzen zu bedenken?

Spricht der Patient mit vollig Fremden, als ob er sie kennen wiirde?

Sagt er Dinge zu anderen Leuten, die unhoflich sind oder die ihre Gefiihle verletzen?

Sagt der Patient ordindre Dinge oder macht er sexuelle Anspielungen, was er normalerweise
nicht tun wiirde?

Spricht der Patient offen lber sehr personliche oder private Dinge, die
normalerweise nicht in der Offentlichkeit diskutiert werden?

Nimmt sich der Patient Freiheiten heraus; beriihrt/umarmt er andere Menschen auf
eine Art und Weise, die nicht seinem Charakter entsprechen?

Zeigt der Patient irgendwelche anderen Anzeichen eines Verlustes an Kontrolle O O
Gber seine Impulse?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der Enthemmung.

Haufigkeit: 1. Selten weniger als einmal pro Woche
2. Manchmal etwa einmal pro Woche
3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag
4. Sehr haufig beinahe immer vorhanden
Schwere: 1. Leicht Enthemmung ist auffallig, spricht aber normalerweise auf
Lenkung und Fiihrung an.
2. MaRig Enthemmung ist sehr offensichtlich und schwer zu
Uberwinden durch die Betreuungsperson.
3. Deutlich Enthemmung spricht normalerweise nicht auf irgendeine
Intervention der Betreuungsperson an und ist eine Ursache fir
Peinlichkeit oder sozialen Stress.
Belastung: 0. Gar nicht

1. Minimal

2. Leicht



3. MéRig
4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem

I. Reizbarkeit/ Labilitat
Leitfrage:

Ist der Patient leicht reizbar und aufgeregt? Sind seine Stimmungen sehr wechselhaft. Ist er
auBergewdhnlich ungeduldig? (Nicht frustriert Gber Gedachtnisverlust oder die Unfahigkeit, seine
Ublichen Aufgaben zu verrichten. Ich mdchte wissen, ob der Patient unibliche, auBRergewdhnliche
Reizbarkeit, Ungeduld oder schnelle emotionale Verdnderungen zeigt).

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA

Hat der Patient schlechte Laune, geht er leicht wegen Kleinigkeiten ,in die

Luft"?

Hat der Patient Stimmungsschwankungen, ist in einem Moment zufrieden und im
nachsten Moment unzufrieden oder wiitend?

Hat der Patient plotzliche Wutanfalle?

Ist der Patient ungeduldig, hat er Miihe mit Verzégerungen fertig zu werden oder auf
geplante Aktivitdten. zu warten?
Ist der Patient griesgramig und reizbar?

Ist der Patient streitslichtig. Ist es schwer, mit ihm auszukommen?
Zeigt der Patient irgendwelche anderen Anzeichen von Reizbarkeit?

Wurde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der
Reizbarkeit/Labilitat.

Haufigkeit: 1. Selten weniger als einmal pro Woche
2. Manchmal etwa einmal pro Woche
3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag

4. Sehr haufig beinahe immer vorhanden

Schwere: 1. Leicht Reizbarkeit oder Labilitat sind auffallig, sprechen aber

normalerweise auf Lenkung und Beruhigung an.

2. MaRig Reizbarkeit und Labilitat sind sehr offensichtlich und durch die

Betreuungsperson schwer zu Giberwinden.

NEIN



w

. Deutlich Reizbarkeit und Labilitdt sind sehr offensichtlich, sie sprechen
normalerweise nicht auf irgendeine Intervention der
Betreuungsperson an und sind eine Hauptursache fur

Belastung.
Belastung: 0. Gar nicht
1. Minimal
2. Leicht
3. MaRig
4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem
J. Abweichendes motorisches Verhalten

Leitfrage:

Geht der Patient standig auf und ab oder wiederholt er Dinge immer wieder, wie z.B. Schranke und
Schubladen 6ffnen, an Sachen zupfen, Schnur oder Faden aufwickeln?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie tGber zu den Unterfragen)

JA NEIN

Geht der Patient ohne ersichtliches Ziel im Haus auf und ab?
Stobert der Patient herum; 6ffnet er Schubladen oder Schrianke und raumt diese aus?
Zieht der Patient wiederholt Kleidung an und aus?
Hat der Patient ,Gewohnheiten”, die er immer wieder ausfiihrt?
Hat der Patient Gewohnheiten wie z.Bsp. dauernd an Kndpfen herum zu spielen,
zupfen, Schnur aufwickeln, etc.?
Ist der Patient motorisch extrem unrubhig; ist es ihm z.Bsp. nicht moglich, still zu sitzen
(mit den Fiissen wackeln, mit den Fingern klopfen oder dhnliches)?
Wiederholt der Patient irgendwelche andere Aktivitaten immer wieder?
Wourde die Leitfrage bestatigt, bestimmen Sie bitte die Haufigkeit und Schwere der
Reizbarkeit/Labilitat.
Haufigkeit: 1. Selten weniger als einmal pro Woche

2. Manchmal etwa einmal pro Woche

3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag

4. Sehr haufig beinahe immer vorhanden
Schwere: 1. Leicht abnormale motorische Aktivitat ist auffallig, verursacht jedoch

wenig Storung in der taglichen Routine.
2. MaRig abnormale motorische Aktivitat ist sehr offensichtlich, kann von




der Betreuungsperson Gberwunden werden.

. Deutlich abnormale motorische Aktivitat ist sehr offensichtlich, sie spricht
normalerweise nicht auf irgendeine Intervention der
Betreuungsperson an und ist eine Hauptursache fiir Belastung.

w

Belastung: 0. Gar nicht
1. Minimal
2. Leicht
3. MaRig
4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem
K. Schlaf

Leitfrage:

Hat der Patient Schlafschwierigkeiten (nicht zutreffend, wenn der Patient nur ein- oder zweimal in
der Nacht aufsteht um zur Toilette zu gehen, dann gleich wieder einschlaft). Steht er nachts auf
und geht umher, zieht sich an oder geht in andere Zimmer?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)

JA (falls ja, gehen Sie lGber zu den Unterfragen)

JA
NEIN
Schlaft der Patient schlecht ein?

Steht der Patient nachts auf (nicht zutreffend, wenn er nur ein oder zweimal in der Nacht aufsteht,
um zur Toilette zu gehen und dann gleich wieder einschlaft)?

Steht der Patient auf und lauft herum oder macht sonst etwas Unpassendes in
der Nacht?

Weckt der Patient Sie wahrend der Nacht auf?

Wird der Patient nachts wach, zieht er sich an und versucht auszugehen, weil er
meint, es sei Morgen und Zeit, den Tag anzufangen?

Erwacht der Patient morgens zu friih (friher als Giblich)?
Schlaft der Patient ibermassig-viel am Tag?

Verhalt sich der Patient nachts sonst irgendwie auffallig?

Waurde die Leitfrage bestatigt, stellen Sie die Haufigkeit und den Schweregrad des nachtlichen
Verhaltens fest:



Haufigkeit: 1. Selten weniger als einmal, pro Woche
2. Manchmal etwa einmal pro Woche
3. Haufig mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag
4. Sehr haufig im Grunde ununterbrochen
Schwere: 1. Leicht nachtliche Ereignisse kommen vor, sind aber nicht besonders
stérend
2. MaRig nachtliche Ereignisse kommen vor und storen den Schlaf

des/der Patienten/-in und der Pflegeperson; ein Einzelverhalten
kann mehr als einmal vorkommen.

3. Deutlich nachtliche Ereignisse kommen vor; mehrere Arten von
Verhalten kénnen vorkommen; der/die Patient/-in ist sehr
unruhig in der Nacht und der Schlaf der Pflegeperson wird
sehr gestort.

Belastung: 0. Gar nicht
1. Minimal
2. Leicht
3. MaRig
4. Ziemlich

5. Sehr oder extrem

L. Appetit und Essstorungen

Leitfrage:

Ist eine Veranderung im Appetit, Gewicht oder in den Essgewohnheiten beim Patienten zu
verzeichnen (nicht zutreffend, falls der Patient nicht alleine essen kann und gefiittert werden
muss)?

Haben sich seine Vorlieben geandert?

NEIN (falls nein, gehen Sie Gber zur nachsten Leitfrage)
JA (falls ja, gehen Sie Gber zu den Unterfragen)

JA
NEIN
Leidet der Patient unter Appetitverlust?.

Hat der Appetit zugenommen?
Hat der Patient Gewicht verloren?
Hat der Patient Gewicht zugenommen?

Hat sich das Essverhalten verandert (z.B., nimmt der Patient zuviel auf einmal in den Mund?)



Stellen Sie eine Verdanderung der bevorzugten Nahrungsmittel fest, z.B. zu viele

SuRigkeiten oder andere spezielle Sachen?

Hat der Patient ein "eigenartiges" Essverhalten entwickelt, wie z.B. taglich
genau die gleichen Nahrungsmittel essen oder in einer bestimmten

Reihenfolge essen?
Sind andere Veranderungen aufgetreten, die oben nicht erwahnt sind?

Wurde die Leitfrage bestatigt, stellen Sie die Haufigkeit und den Schweregrad beziiglich Appetit und

Essstorungen fest:

Haufigkeit:

Schwere:

Belastung:

[ERN

u b W N O

. Gelegentlich
. Oft

. Haufig

. Sehr haufig

. Mild

. Moderat

. Deutlich

. Gar nicht

. Minimal

. Leicht

. MaRig

. Ziemlich

. Sehr oder extrem

weniger als einmal pro Woche ca.

einmal pro Woche

mehrmals pro Woche, aber nicht jeden Tag im
Grunde ununterbrochen

Veranderungen im Appetit oder beim Essen sind vorhanden,
die aber nicht zu einer Gewichtszunahme oder
Beeintrachtigung gefiihrt haben.

Veranderungen im Appetit oder beim Essen sein vorhanden,
und haben aber zu einer Gewichtszunahme gefiihrt
Deutliche Verdnderungen im Appetit oder beim Essen sind
vorhanden und haben zu einer Gewichtszunahme gefihrt.
Diese sind fiir den/die Patienten/-in peinlich oder
beeintrachtigen ihn/sie andersweitig.



NEUROPSYCHIATRISCHES INVENTAR (Zusammenfassende Befunde)

Symptom Haufigkeit Schwere Belastung

Wahnvorstellung

Halluzinationen

Erregung/Aggression

Depression/Dysphorie

Angst

Euphorie

Apathie/Gleichgiltigkeit

Enthemmung

Reizbarkeit/Labilitat

Abweichendes mot. Verhalten

Schlafstérungen

Appetit und Essstorungen

Haufigkeit:

0 = nie

< 1x/Woche
1x/Woche
mehrmals/Woche
1 - mehrmals/Tag

A wWw N PR
1]

Schwere:

1 = wenig belastend (fur Patient)
2 = malig belastend
3 = stark belastend

Belastung:

0 = garnicht
minimal
leicht
malig
ziemlich

u b WN
n

sehr



8.13 Cohen Mansfield Agitation Inventory (CMAI)

Fur jeden der Verhaltensmerkmale soll die Haufigkeit ihres Auftretens in den letzten 2 Wochen angegeben werden.

1 = Nie, 2 = weniger als 1x pro Woche, 3 = 1x oder 2x pro Woche, 4 = mehrmals wdchentlich, 5 = 1x oder 2x taglich, 6 = mehrmals
téaglich, 7 = mehrmals in der Stunde

Verhalten 1 2 3 4 5 6

A.
1. Schlagen (auch selbst) (o] (o] o] (0] (0] _

2. Treten 0 0 0 0 o [ene

3. Anfassen anderer (mit schmutzigen Hd.) 0 (0] 0 0 (o] | o o
A——

4. StoRen (mit Gefahr von Stiirzen) 0 0 (o] (0] _

5. Werfen mit harten Gegenstanden 0 0 ] (0] _

6. BeiBen 0 0 0 0 o] (0]
7. Kratzen/ Kneifen 0 0 0 0 o (0}
8. Bespucken (anderer) 0 (o] (o] o o (o] G

9. Sich selbst verletzen (heiRe Getranke usw.) 0 (o] (o] 0o [ o o o
A—

10.  ZerreiRRen von Kleidungsstiicken oder Zerstoren

des eigenen od. fremden Eigentums (0] (o] (o] 0 _

11.  Sexuelle kdrperliche Annahrungsversuche ] 0 0 0 o] [ o o

12.  Eindringen in fremde Rdume/ Liegen in 0 0 (o] 0 (o] _

fremden Betten

13. Inaddquates (Anziehen), Ausziehen (0]
(?)

14.  Gefédhrdung durch das Weglaufen 0 (0] (0] (0] o o o

15. ,Absichtliches” Fallen 0
(?)

16.  Essen oder trinken ungeeigneter Substanzen 0 0 0 0 (o] _
A—



17.  Nahrungsverweigerung (0] 0] 0] (0] o

(nicht als Folge der Inkontinenz)

18.  Urinieren/ Einkoten in den Wohnraumen 0 0 0 (0] _

19.  Verstecken/Verlegen und/oder Sammeln von (0] (0] (0] (0]
(?)

Gegenstanden (aus fremden Zimmern)

20.  Ausfiihren von Manierismen (?), Klopfen, (o] (o] 0 0 o (o] )
Klatschen usw.
21.  Intensive Beweglichkeit, extrem aufdringlich 0 0 (o] (o] (o] (o] -

(?)

oder storend, verbal nicht beeinflussbar

22.  Anhaltendes Schreien (0] 0] ] 0] o

23.  Abweichende Vokalisation (Fluchen, verbale (0] 0] ] ] o o

Aggressivitat, wiederholte Fragen oder Klagen,
ungewdhnliche Gerauschproduktion wie

Stohnen oder eigenartiges Lachen usw.)

24.  Gefahrden anderer durch Fehlhandlungen (Zerren

aus dem Bett durch die Bettgitter usw.) (0] (o] 0 (0] _

25.  Stdndiges, nicht beeinflussbares Suchen nach o ¢} 0 0 o o G

Zuwendung oder Hilfe

Ausgeprigte Antriebsstérungen (bitte sehr ausfiihrlich beschreiben!!)

(?) — BEI VERHALTENSSTORUNGEN DIE MIT (?) GEKENNZEICHNET SIND, MUSS DIE NOTWENDIGKEIT EINER BESONDEREN BETREUUNG SEHR
AUSFURLICH BEGRUNDET WERDEN (Beschreibung der Stérung, der Art der Gefahrdung usw.)



8.14 Bayer-Aktivitaten des taglichen Lebens Skala (Bayer-ADL)

1. Essen Punkie
Unabhangig, benutzt Geschirr und Besteck 10
Braucht Hilfe, z.B. beim Schneiden 5
Total hilfsbedurftig 0

2. Baden
Badet oder duscht ohne Hilfe 5
Badet oder duscht mit Hilfe 0

3. Waschen
Wascht Gesicht, kdmmt, rasiert bzw. schminkt sich, putzt Z&hne 5
Braucht Hilfe 0

|. An- und Auskleiden
Unabhangig, inkl. Schuhe anziehen 10
Hilfsbedurftig, kleidet sich teilweise selbst an/aus 5
Total hilfsbedurftig 0

5. Stuhlkontrolle
Kontinent 10
Teilweise inkontinent 5
Inkontinent 0

6. Urinkontrolle
Kontinent 10
Teilweise inkontinent 5
Inkontinent 0

7. Toilettenbenutzung

10

Unabhangig bei Benutzung der Toilette/des Nachtstuhls




Braucht Hilfe fur z.B. Gleichgewicht, Kleidung aus-/anziehen, Toilettenpapier

Kann nicht auf Toilette/Nachtstuhl

8. Bett-/(Roll-)Stuhltransfer

Unabhéngig (gilt auch fir Rollstuhlfahrer) 15
Minimale Assistenz oder Supervision 10
Kann sitzen, braucht fiir den Transfer jedoch Hilfe
Bettlagerig

9. Bewegung
Unabhangiges Gehen (auch mit Gehhilfe) fir mindestens 50 m 15
Mindestens 50 m Gehen, jedoch mit Unterstiitzung 10
Fir Rollstuhlfahrer: unabhangig fir mindestens 50 m
Kann sich nicht mindestens 50 m fortbewegen

10. Treppensteigen

10

Unabhangig (auch mit Gehhilfe)

Braucht Hilfe oder Supervision

Kann nicht Treppensteigen

Gesamtpunktzahl (max. 100)




8.15 Barthel-Index (BI)

Kategorie Fahigkeitsbeschreibung Punktzahl
Nicht méglich 0 O
Essen und Trinken Nur mit Unterstitzung madglich 5 O
Selbststandig madglich 10 O
Nicht méglich 0 O
Transfer Rollstuhl « Bett Nur mit Unterstitzung maoglich 5 O
Selbststandig madglich 15 O
Nicht moglich 0 O
Personliche Pflege
Gesichtwaschen, Kdmmen, Nur mit Unterstitzung mdglich 0 O
Rasieren, Zdhneputzen
Selbststandig madglich 5 O
Nicht moglich 0 O
Benutzung der Toilette
An-/ Auskleiden, Kérperreinigung, Nur mit Unterstitzung mdglich 5 O
Wasserspilung
Selbststandig madglich 10 O
Nicht moglich 0 O
Baden, Duschen Nur mit Unterstitzung mdglich 0 O
Selbststandig moglich 5 O
Nicht mdéglich 0 O
Gehen auf ebenem Nicht méglich, aber selbsst. im Rollstuhl 5 O
Untergrund Nur mit Unterstiitzung mdoglich 10 O
Selbststandig mdglich 15 O
Nicht moglich 0 O
Treppen auf-/ absteigen Nur mit Unterstitzung mdglich 5 O
Selbststandig mdglich 10 O
Nicht moglich 0 O
An-/ Ausziehen Nur mit Unterstiitzung mdglich 5 O
Selbststandig mdglich 10 O




Nicht méglich 0 O

Stuhlkontrolle Nur mit Unterstitzung moglich 5 O

Selbststandig mdéglich 10 O

Nicht méglich 0 O

Harnkontrolle Nur mit Unterstitzung madglich 5 O

Selbststandig madglich 10 O
Gesamtpunktzahl.........ccvviiiiis i s (max. 100)




8.16 Perceived Stress Scale (PSS-10)

Fragen zum Thema STRESS (PSS-10)

nie selte | manchmal | haufig : sehr

Die folgenden Fragen beschaftigen sich damit, wie haufig Sie :
n oft

sich wahrend des letzten Monats durch Stress belastet fiihlten.
(Bitte kreuzen Sie pro Aussage eine Antwort an) 1 2 3 4 5

1 Wie oft hatten Sie sich im letzten Monat dartber
aufgeregt, dass etwas vollig Unerwartetes eingetreten
ist?

[l
[l
]
[l
[l

2 Wie oft hatten Sie im letzten Monat das Gefiihl,
wichtige Dinge in Ihrem Leben nicht beeinflussen zu
kénnen?

3 Wie oft hatten Sie sich im letzten Monat nervos und
~gestresst* gefiihlt?

4 Wie oft hatten Sie sich im letzten Monat sicher im
Umgang mit personlichen Aufgaben und Problemen
gefuhlt?

5 Wie oft hatten Sie im letzten Monat das Gefuhl, dass
sich die Dinge nach lhren Vorstellungen entwickeln?

6 Wie oft hatten Sie im letzten Monat das Gefuhl, mit all
den anstehenden Aufgaben und Problemen nicht
richtig umgehen zu kdnnen?

7 Wie oft hatten Sie im letzten Monat das Gefuhl, mit
Arger in lhrem Leben klar zu kommen?

8 Wie oft hatten Sie im letzten Monat das Gefuhl, alles
im Griff zu haben?

9 Wie oft hatten Sie sich im letzten Monat dariber
geéargert, wichtige Dinge nicht beeinflussen zu
kénnen?

I 1 1 I A O A O
I 1 1 I A O A O
o oo oo g g d
I 1 1 I A O A O
I 1 1 I A O A O

1 Wie oft hatten Sie im letzten Monat das Gefiihl, dass
0 sich die Probleme so aufgestaut haben, dass Sie diese
nicht mehr bewaltigen kénnen?

[l
[l
]
[l
[l




8.17 Srceening Skala Chronischer Stress (SSCS)

Auf den folgenden Seiten finden Sie einige Fragen, die Sie danach beurteilen sollen, wie haufig Sie die
darin angesprochene Erfahrung bzw. Situation gemacht bzw. erlebt haben. lhre Aufgabe ist es,
anzugeben, ob Sie die darin angesprochenen Erfahrungen bzw. Situationen nie, selten, manchmal,
haufig oder sehr haufig gemacht bzw. erlebt haben. Denken Sie bei der Beantwortung bitte an die,
vom heutigen Tag aus gesehen, vergangenen drei Monate und versuchen Sie sich daran zu erinnern,
wie oft Sie in diesem Zeitraum die jeweilige Erfahrung gemacht haben. Bitte beantworten Sie alle
Fragen der Reihe nach, ohne eine auszulassen. Einige Aussagen klingen dhnlich oder haben einen
dhnlichen Sinn. Bitte beantworten Sie sie trotzdem. Es kommt bei der Beantwortung nicht auf
Schnelligkeit an; nehmen Sie sich Zeit, Gber die Beantwortung nachzudenken.

Erfahrung In den letzten drei Monaten wie oft erlebt?
nie selten manch-  haufig sehr
mal haufig

01 Befiirchtung, dass irgendetwas unangenehmes passiert

02 Ich bemiihe mich vergeblich, mit guten Leistungen
Anerkennung zu erhalten

03 Zeiten, in denen ich zu viele Verpflichtungen zu erfiillen
habe

04 Zeiten, in denen ich sorgenvolle Gedanken nicht
unterdriicken kann

05 Obwohlich mein Bestes gebe, wird meine Arbeit nicht
gewlrdigt

06 Erfahrung, dass alles zu viel ist, was ich zu tun habe

07 Zeiten, in denen ich mir viele Sorgen mache und nicht
damit aufhoren kann

08 Zeiten, in denen ich nicht die Leistung bringe, die von
mir erwartet wird

09 Zeiten, in denen mir die Verantwortung fiir andere zur
Last wird

10 Zeiten, in denen mir die Arbeit
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Uber den Kopf wachst

11 Befiirchtung, meine Aufgaben nicht
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erfiillen zu kdnnen
12 Zeiten, in denen mir die Sorgen

Uber den Kopf wachsen
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