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Zusammenfassung

Das Schulungsprogramm , EduKation demenz®“ flir Angehorige von Menschen mit Demenz
wurde im Rahmen einer multizentrisch angelegten, Confounder-adjustierten, kontrollierten
Interventionsstudie einer erneuten Wirksamkeitsuntersuchung unterzogen. Uber die 23 fort-
gebildeten und berufserfahrenen Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurden die meisten
Angehorigen (N= 426) in die Studie inkludiert, eine kleine Gruppe von Angehdrigen (N=20)
wurde Uber eine Zeitungsannonce rekrutiert.

Die Angehorigen der Interventionsgruppe nahmen an einer 10 Sitzungen umfassenden Ange-
horigenschulung ,,EduKation demenz®“ teil, die Angehdérigen der Kontrollgruppe wurden an-
gehalten in dem Zeitraum zwischen Erst- und Zweitbefragung umfassende Ratgeberliteratur
flr Angehorige von Menschen mit Demenz (vom Bundesministerium fiir Gesundheit) zu le-
sen.

Forschungsleitend war die Priifung von drei Hypothesen. Die erste Hypothese sagt aus, dass
»EduKation demenz®“ im Vergleich zur Kontrollbedingung wirksam ist und sich diese Wirk-
samkeit in vier Dimensionen nachweisen lasst: in einer veranderten Einstellung der Angeho-
rigen zu ihrem demenzkranken Familienmitglied im Sinne einer starkeren Akzeptanz (1), in
einer veranderten Einschatzung ihres eigenen Kommunikationsverhaltens gegeniliber dem Er-
krankten in Richtung einer groReren Einflihlsamkeit (2), in einer Abnahme des Belastungs-
empfindens der Angehdorigen (3) und einer Abnahme der depressiven Symptomatik der An-
gehorigen (4). In der zweiten Hypothese wird die Annahme formuliert, dass ,, EduKation de-
menz®“-Schulungen, die durch fortgebildete Multiplikatoren durchgefiihrt werden, dieselbe
Wirksamkeit erzielen, wie die in der Vorstudie von Engel (2007) erzielte. Hypothese 3 sagt
aus, dass die in der Vorstudie (Engel, 2007) ermittelte Wirksamkeit von ,,EduKation demenz®“
sich auch dann nachweisen lasst, wenn die Kontrollgruppe keine Nullkontrollgruppe ist, son-
dern ebenfalls ein , Treatment” erhalt, das sich an den Bediirfnissen von Angehoérigen von
Menschen mit Demenz orientiert.

Die Ergebnisse der statistischen Analysen bestatigen alle drei Hypothesen.

Fiir die Praxis sind diese Untersuchungsergebnisse von groRBer Bedeutung, weisen sie doch
klar nach, dass durch spezifische Interventionen das psychosoziale Wohlbefinden von Ange-
horigen signifikant verbessert und deren Einstellung zu ihren demenzkranken Familienmit-
gliedern verdandert werden kann in Richtung einer verstandnisvolleren und starker akzeptie-
renden Haltung, eines einfihlsameren kommunikativen Umgangs und einer Verbesserung

der Beziehungsqualitat.



1 Einleitung

1.1 Ausgangslage und Forschungsfrage

In Deutschland ist die Zahl der Pflegebedurftigen im Jahr 2013 auf nahezu 2,5 Mio. gestiegen
und damit weitere 3,5% im Vergleich zum Vorjahr (Rothgang, Miiller, Mundhenk & Unger,
2014). Mehr als zwei Drittel der Pflegebedirftigen nach dem SGB XI werden zu Hause gepflegt
und davon werden wiederum zwei Drittel von ihren Angehdrigen versorgt (Statistisches Bun-
desamt, 2011). Die Zahlen gehen konform mit dem Wunsch der Mehrheit der Bevolkerung im
Fall von Pflegebediirftigkeit in der eigenen Hauslichkeit zu verbleiben und von Angehdrigen
versorgt zu werden. So erfolgt die Pflege von Menschen mit Demenz oftmals Gber lange Zeit-
raume durch Familienmitglieder oder enge Bekannte. Gleichzeitig gilt es mittlerweile als gut
belegte Tatsache, dass pflegende Angehdérige, die ein Familienmitglied versorgen, haufig
starke psychische Belastungen erleben und in ihrem Wohlbefinden deutlich beeintrachtigt
sind (Schulz & Beach, 1999). Handelt es sich bei dem Pflegebedirftigen um einen demenz-
kranken Menschen, leiden die pflegenden Angehorigen deutlich starker unter dem Gefiihl,
psychisch belastet zu sein, als familiar Pflegende von nicht-demenzkranken Pflegebediirftigen
(GraRel, 1998). Bei diesen subjektiv erlebten Belastungen handelt es sich um verschiedene
Aspekte (Engel, 2007), die von finanziellen Sorgen (iber enorme kérperliche Anstrengungen
bis hin zu Gefiihlen der Isolation und des machtlosen Erlebens einer progredient verlaufenden
Erkrankung reichen. Dem familidaren System verlangen diese Entwicklungen grolRe Anpas-
sungsprozesse ab.

Da es eine signifikante Korrelation zwischen Belastungsempfinden und depressiven Sympto-
men gibt (Pinquart & Sérensen, 2003) verwundert es nicht, dass familidre Pflegepersonen von
demenzkranken Menschen auch ein hohes Mal an depressiven Symptomen aufweisen (Kim
& Schulz, 2008). In den letzten Jahren wurde verstarkt die Hypothese untersucht, dass es ei-
nen Zusammenhang gibt zwischen Kommunikationsstorungen, die aufgrund des demenziel-
len Prozesses zwischen Demenzkranken und ihren Pflegenden auftreten, und dem Belas-
tungserleben der pflegenden Angehorigen Demenzerkrankter (Done & Thomas; Haberstroh

et al., 2006).



So zeigen die Untersuchungsergebnisse von Done & Thomas (2001), dass Verstandigungs-
probleme zwischen Demenzkranken und ihren pflegenden Angehorigen mit erh6htem Belas-
tungserleben der Pflegenden assoziiert sind. lhre Forschung macht deutlich, dass dieser Zu-
sammenhang offenbar durch die intervenierende Variable ,, problematische Verhaltensauffal-
ligkeiten des Kranken” vermittelt ist: Durch das Auftreten von Kommunikationsproblemen
kommt es verstarkt zu Verhaltensauffalligkeiten des Kranken, welche wiederum mit einem
starkeren Belastungserleben der pflegenden Angehorigen assoziiert sind. Bestarkt sehen die
Autoren ihrer These auch durch die Arbeit von Rabins, Mace & Lucas (1982), durch die schon
Uber 20 Jahre vorher aufgezeigt werden konnte, dass nach Angaben der befragten Angehori-
gen Kommunikationsstérungen zu agitierten Verhaltensweisen der demenzkranken Familien-
angehorigen fihrten. Heru, Ryan & Igbal (2004) raumen gestorten Kommunikationsprozessen
sogar einen zentralen Stellenwert im Entstehen des Belastungsempfindens pflegender Ange-
horiger ein, wenn sie auf der Grundlage ihrer Forschungsergebnisse die Annahme schlussfol-
gern, dass bei denjenigen der von ihnen untersuchten 38 pflegenden Angehdrigen, die von
grofRem Belastungsempfinden berichten, signifikante Kommunikationsstérungen mit dem de-
menzkranken Pflegebedlrftigen existieren.

Auch jlungste Interventionsstudien weisen in diese Richtung. So zeigt die Untersuchung von
Haberstroh et al. (2006) mit 22 pflegenden Angehdérigen von Demenzkranken, dass die Teil-
nahme der Angehorigen an einem Kommunikationstraining deutliche positive Wirkung so-
wohl auf ihre Kommunikationskompetenz als auch auf ihre ,,direkt wahrgenommene Belas-
tung” hat. Eine weitere Interventionsstudie von Engel (2007) weist nach, dass es bei den 31
pflegenden Angehorigen von Demenzkranken, die an dem eigens flr diese Zielgruppe entwi-
ckelten Kommunikations-Schulungsprogramm ,,EduKation demenz®“ - Entlastung durch Fér-
derung der Kommunikation” teilnahmen, - im Vergleich zu den 30 pflegenden Angehdrigen
der Wartelistenkontrollgruppe - zu einer signifikanten Abnahme der depressiven Symptoma-
tik und des Belastungsempfindens kommt. Diese Veranderungen sind insofern als langfristige
Effekte zu bezeichnen, als sie auch noch 1 Jahr nach Beginn der SchulungsmalRinahme in sig-
nifikantem Umfang nachweisbar waren.

Diese Forschung dient als zentrale Vorarbeit fiir das ankniipfende Forschungsprojekt. Jedoch
soll die aktuelle Untersuchung hinsichtlich dreier Aspekte eine Fortflihrung dieser Vorarbeit

darstellen: In der Studie von Engel (2007) wurden alle Interventionseinheiten ausschlieRlich



von der Autorin, die das Schulungsprogramm entwickelt hatte, selbst durchgefiihrt. Zudem
bezogen sich die Outcome-Variablen ausschlieBlich auf das psychosoziale Wohlbefinden der
pflegenden und versorgenden Angehorigen: Als HauptzielgroRen wurden ,Reduktion des Be-
lastungsempfindens der pflegenden Angehorigen” und ,Verminderung der depressiven
Symptomatik der pflegenden Angehorigen” bestimmt. Und letztlich bestand die Kontrollgrup-
penbedingung lediglich in der Teilnahme an einer dreimonatigen Wartephase, in der die Per-
sonen keinerlei Intervention bekamen (,,Nullkontrollgruppe®). An diesen Aspekten setzt das
vorliegende Forschungsprojekt an:
Zunachst wurde das zentrale Forschungsinteresse in der vorliegenden Untersuchung auf die
Erhebung der Wirksamkeit ,EduKation demenz®“-Kursen gerichtet, die nicht durch die Ent-
wicklerin selbst, sondern durch ausgebildete Multiplikatorinnen und Multiplikatoren durch-
gefiihrt werden. Hierzu wurde als Vorbereitung das bereits entwickelte und evaluierte Schu-
lungsprogramm ,EduKation demenz®“ im Rahmen von umfassenden Train-The-Trainer-Semi-
naren auf Multiplikatorenebene Ubertragen: Fachkrafte aus der psychosozialen Beratungsar-
beit wurden sowohl hinsichtlich fachspezifischer als auch andragogischer und didaktischer In-
halte fortgebildet, auf die Leitung von ,,EduKation demenz®“-Kursen vorbereitet und mit dem
entsprechenden Schulungsmaterial ausgestattet. AulRerdem sollte die Wirksamkeit nicht nur
unter dem Blickwinkel des psychosozialen Wohlbefindens der Angehdrigen betrachtet wer-
den, sondern es sollte auch gefragt werden ob und inwieweit sich die Einstellung des versor-
genden Angehorigen zu der demenzkranken Person durch die Teilnahme an ,EduKation de-
menz®“ verbessern wiirde. Dass die Einstellung des Angehérigen und die Beziehungsqualitat
zwischen Betroffenen einer psychiatrischen Erkrankung und den Angehdrigen von grolRer Be-
deutung fiur die Bewaltigung der Krankheitsfolgen im sozialen System der Familie und fiir das
psychosoziale Wohlbefinden der Betroffenen hat, haben eine Reihe von Arbeiten gezeigt (z.B.
Shimodera et al., 1999; siehe hierzu auch Kap. 2.3.1). Die Wirksamkeit von , EduKation de-
menz®“ wurde daher in der vorliegenden Untersuchung tber die drei Outcome-Variablen er-
hoben:

e Verbesserung der Einstellung der versorgenden Angehorigen zu ihren demenzkranken

Familienmitgliedern,
e Reduktion des Belastungsempfindens der Angehdorigen und

e Abnahme der depressiven Symptomatik der Angehdrigen.



Um nachweisen zu kénnen, dass sich feststellbare Effekte auf das spezielle psychoedukative
Kursangebot von , EduKation demenz®“ beziehen und nicht auf jede Form von Angehérigen-
interventionen, durch die Angehdrige von Menschen mit Demenz Unterstiitzung in ihrer Si-
tuation finden, sollte auch die Kontrollgruppe eine Intervention erhalten, die dem Bediirfnis
der Angehdorigen nach hilfreichen Informationen, Tipps und Ratschlagen entgegenkommt. Die
Kontrollgruppenbedingung bestand daher im vorliegenden Forschungsprojekt in der Lektire
einer umfangreichen Angehdrigenbroschiire, die vom Bundesministerium fiir Gesundheit ei-
gens fur die Klientel der Angehoérigen von Menschen mit Demenz verfasst wurde (siehe Kap.
1.3).

Die drei forschungsleitenden Hypothesen der vorliegenden Untersuchung lauteten daher:
Hypothese 1: Die Wirksamkeit von ,,EduKation demenz®“ zeigt sich in einer Verbesserung der
Einstellung des versorgenden Angehorigen zu der demenzkranken Person, in einer Reduktion
des Belastungsempfindens der Angehorigen und in einer Abnahme der depressiven Sympto-
matik der Angehdrigen.

Hypothese 2: ,EduKation demenz®“-Schulungen, die durch fortgebildete Multiplikatoren
durchgefiihrt werden, erzielen dieselbe Wirksamkeit, wie die in der Vorstudie von Engel
(2007) erzielte.

Hypothese 3: Die in der Vorstudie (Engel, 2007) ermittelte Wirksamkeit von , EduKation de-
menz®“ |asst sich auch dann nachweisen, wenn die Kontrollgruppe keine Nullkontrollgruppe

ist, sondern ebenfalls ein , Treatment” erhalt.

1.2 Das Schulungsprogramm ,EduKation demenz®“

,EduKation demenz®“ ist eine psychoedukative Gruppenintervention fiir pflegende Angeho-
rige Demenzerkankter mit maximal zehn Teilnehmerinnen und Teilnehmern, die sich Gber
zehn Wochen bei zweistlindigen wochentlich stattfindenden Sitzungen erstreckt. Jede Sitzung
hat ein festgelegtes Thema (siehe Abbildung 1) zu dem die teilnehmenden Angehdrigen in
den ersten 45 Minuten im Rahmen eines Gruppengesprachs ihre eigenen Erfahrungen ein-
bringen. Im weiteren Verlauf (45 Minuten) findet eine Schulungseinheit statt, in der die qua-
lifizierte Gruppenleitung Wissen und Kenntnisse zu dem jeweiligen Thema vermittelt. In den
abschliefenden 30 Minuten reflektieren die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im angeleite-
ten Gruppengesprach liber die Relevanz des behandelten Inhalts fiir ihre eigene Situation und
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Uberlegen miteinander neue Losungsansatze. Am Ende der Sitzung erhalten die Teilnehmer

eine schriftliche Zusammenfassung der jeweiligen Schulungsinhalte.

* Formen der Demenz, Diagnose, Behandlung, Verlauf ]

+* Demenz-Symptome, Probleme in der Kommunikation ]

<<

+ Selbsterleben von Demenzkranken, Kompetenzorientierung ]

* Zerstorung der Bedingungen erfolgreicher Verstéandigung durch
Demenz

» Einfuihlsame Kommunikation: Die Realitét des Demenzkranken
anerkennen

A~

L 54 - C-C €€ <

* Erinnerungstherapie, Beschaftigung und Entspannung bei Demenz

+ Die Situation der Angehdrigen

+ Die Selbstpflege der Angehérigen

+ ,Selbst-Erhaltungstherapie” (SET): Die Identitét des Kranken bewahren ]
_» Hilfen durch Angehérigenberatungsstellen ]

Abbildung 1. Ubersicht der Schulungseinheiten von , EduKation demenz®“

Die Intervention beinhaltet drei Themenschwerpunkte. Zum einen die Situation des Kranken

(Symptome und Auswirkungen auf die Alltagsfahigkeiten, Bediirfnisse und Motive, verblie-

bene Kompetenzen und Ressourcen), die Situation des Angehorigen (u.a. Belastung, Unter-

stiitzungsbedarfe, Angste und Trauer) und zum dritten die Anwendung von therapeutischen

Ansadtzen aus unterschiedlichen wissenschaftlichen Disziplinen.

,EduKation demenz®“ zielt auf das Erreichen von drei Lernzielen:

1 Verstandnis und Empathie fiir den Demenzerkrankten (vgl. Abb.1: 1, 2, 3, 4)

2 Verbesserung der einfiihlsamen Handlungs-und Kommunikationskompetenz im Umgang
mit dem Demenzkranken (vgl. Abb. 1:5, 6, 7)

3 Starkung des Selbstbildes und Selbstkonzeptes des Angehoérigen unter der Bedingung

neuer, inkonkruenter Erfahrungen, Verstehen der eigenen Situation (vgl. Abb. 1: 8,9, 10).
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1.3 Kontrollbedingung

Fiir die Kontrollgruppe wurde als Treatment die Broschiire ,, Wenn das Gedachtnis nachldsst”
vom Bundesministerium fiir Gesundheit ausgewahlt. Die Broschiire soll pflegenden Angeho-
rigen Hilfestellung bei der Versorgung von Menschen mit Demenz bieten und Orientierung
geben bei der Bewaltigung dieser Herausforderung. Die Broschiire gliedert sich in vier Kapitel.
Im ersten Kapitel werden Krankheitsbilder, Behandlungsformen und Stadien des Krankheits-
verlaufs bei demenziellen Erkrankungen dargestellt. Das zweite Kapitel beschreibt Anséatze
der Bewaltigung. Hier stehen insbesondere das Verstandnis fiir den Kranken in Bezug auf
seine spezifischen Verhaltensweisen und der Umgang mit diesem Verhalten im Zentrum. In
Kapitel 3 der Borschiire werden den pflegenden Angehdrigen Ratschldage gegeben, z.B. Tipps
flir angemessene Beschéftigungen oder Hinweise, wie Gesprache mit dem Erkrankten gelin-
gen kénnen oder Empfehlungen zu Aktivitdten des taglichen Lebens. AbschlieBend wird im
vierten Kapitel die sich verandernde familidre Rolle des pflegenden Angehdorigen reflektiert.
Mit diesen Ausfiihrungen ist auch der Appell verbunden, fir die eigene Entlastung zu sorgen

und entsprechende Angebote wahrzunehmen.

1.4 Projektstruktur

Fir die Umsetzung der Ziele wurden drei Projektphasen geplant: Die erste Phase beinhaltete
die Erstellung des Erhebungsmaterials und die Instruktion fir die Multiplikatorinnen und Mul-
tiplikatoren aus den verschiedenen Zentren. In der zweiten Phase sollten die Studienteilneh-
merinnen und Studienteilnehmer rekrutiert und die Interventionen durchgefiihrt werden. Fir
die dritte Phase waren Eingabe und Auswertung der Daten vorgesehen.

Das Projekt wurde von der Projektleiterin und der Koordinatorin (mit einem Stellenvolumen
von 0,5) durchgefiihrt. Die Leitung und Koordination des Projektes lag im ersten Projektjahr
bei der Universitat Erlangen-Nirnberg, in den beiden darauf folgenden Jahren - bedingt durch
den Hochschulwechsel der Projektleiterin - bei der Katholischen Hochschule Nordrhein-West-
falen. Fir die statistischen Analysen wurde das Institut flir Biometrie und Statistik der Univer-
sitat Erlangen-Nilrnberg beauftragt. Die verantwortlichen Mitarbeiter waren frithzeitig mit in
den Prozess der Datenaufnahme eingebunden und flhrten die statistischen Analysen der Da-

ten durch.
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2 Erhebungs- und Auswahlmethodik

2.1 Urspriinglicher Arbeits- und Zeitplan

Fur die Durchfiihrung des Projektes ,, EduKation Pémen2“ wurden 36 Monate Bearbeitungszeit

eingeplant. Die urspriingliche Arbeits- und Zeitplanung sollte nach nachfolgender Projektpla-

nung mit den eingefligten Meilensteinen (Tabelle 1) erfolgen.

Tabelle 1

Projektstrukturplan

2013

2014

AP 1: Vorbereitungsphase

Durchflihrung einer
Reflexionstagung

Instruktion der Multiplikatorin-
nen und Multiplikatoren

Herstellung des
Erhebungsmaterials

AP 2: Interventionsphase

Erstbefragung der
Interventionsgruppe (t0)

Zweitbefragung der
Interventionsgruppe (t1)

Erstbefragung der
Kontrollgruppe (t0)

Zweitbefragung der
Kontrollgruppe (t1)

AP 3: Auswertungs-
und Abschlussphase

Auswertung der Daten

Textfassung

Veroffentlichung, Prasentation,
Projektabschluss

Legende:

Meilenstein 1: Multiplikatorinnen instruiert, Erhebungsinstrument entwickelt und vervielfaltigt
Meilenstein 2: Evaluation der Schulung abgeschlossen

Meilenstein 3: Evaluation der Kontrollgruppe abgeschlossen, Datenerhebung abgeschlossen

Meilenstein 4: Datenauswertung abgeschlossen




2.2 Operationalisierung der Ziele

Die Studie untersucht zum einen die Wirksamkeit von ,EduKation demenz®“ im Hinblick auf
Veranderung der Einstellung der Angehdérigen zu dem Demenzerkrankten. Dies wird Gber das
Konstrukt ,Expressed Emotions” und dem damit verbundenen Familienfragebogen des ,,Fa-
mily Questionaire” erhoben, welches als wichtiger Indikator fir die Qualitat der Interaktionen
zwischen Angehorigen und Demenzerkrankten gesehen werden kann.

Zum anderen zielt die Untersuchung auf die Feststellung einer moglichen Veranderung des
Kommunikationsverhaltens zwischen dem Angehdrigen und dem Demenzerkrankten. Dafur
wurde der Fragenkomplex , Einfliihlsame Kommunikation”“ entwickelt (Engel, 2007), der eine
Selbsteinschatzung im Hinblick auf das eigene Kommunikationsverhalten gegeniiber dem Er-
krankten abbildet. Eine dritte Zieldimension der Untersuchung ist das Belastungserleben der
Angehorigen. Hierflr werden drei Instrumente eingesetzt: Der erste Zugang erfolgt (iber die
Skala ,BadKom®, (Engel, 2007), der zweite Uber die ,,Hausliche Pflegeskala (Grallel & Leutbe-
cher 1993) und der dritte Zugang lber das Item 22 des Zarit Burden Inventory, d.h. lber die
Aussage: ,, Ich fiihle mich durch die Situation meines dementen Angehorigen insgesamt belas-
tet.” (Zarit, 1985). Die Veranderung der moglichen depressiven Symptomatik bei pflegenden
Angehorigen von Demenzerkrankten wird in dieser Untersuchung lber die , Allgemeine De-

pressionsskala® (Hautzinger et al, 2012) in der Kurzform ADS-K erhoben.

Tabelle 2

Operationalisierung

Untersuchte Dimensionen Erhebungsinstrument

Einstellung des Angehdrigen Familienfragebogen (FFB)

zum Demenzkranken Einfihlsame Kommunikation

Belastungsempfinden Hausliche Pflegeskala (HPS)
Belastungen durch Kommunikationsstorungen (BadKom)

Belastung allgemein

depressive Symptomatik Allgemeine Depressionsskala (ADS-K)
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2.3 Stichprobe

Fiir die Berechnung der bendtigten StichprobengréoRe musste zunachst der zu erwartende
Trainingseffekt (Effektstarke) des Interventionsprogramms abgeschatzt werden. Durch einge-
hende Literaturrecherche konnte eine hinreichend vergleichbare Untersuchung identifiziert
werden, auf deren Datengrundlage diese Schatzung vorgenommen werden konnte. Done und
Thomas (2001) evaluierten in ihrer Interventionsstudie ein Kommunikationstraining fiir pfle-
gende Angehdorige, das aus zwei einstiindigen, wochentlich stattfindenden Sitzungen bestand.
Die Kontrollgruppe erhielt ein informatives Buch iber angepasstes Kommunikationsverhalten
in der Interaktion mit Demenzerkrankten. Als Messinstrument entwickelten die Autoren ei-
nen Test, durch den erhoben wurde, wie gut die befragten nach ihrer eigenen Einschatzung
in der Lage sind, bewusst angemessene Kommunikationsstrategien im Umgang ihrem De-
menzerkrankten Familienmitglied einzusetzen. Die Ergebnisse der Studie zeigen deutlich,
dass sich das Kommunikationsverhalten in der Treatmentgruppe im Vergleich zur Kontroll-
gruppe signifikant verbessert hat. Aus den angegebenen Daten (Done & Thomas 2001, S. 818)
|asst sich die Effektstarke von d = 0,60 berechnen (Cohen’sD). Dies entspricht einem mittleren
bis guten Trainingseffekt.

Aufgrund dieser Effektstarke wurde mittels des Programms GPOWER (Faul & Erdfelder, 1992;
Erdfelder, Faul & Buchner, 1996) eine Poweranalyse durchgefiihrt. Bei Festlegung des a-Feh-
lers und des -Fehlers auf jeweils 5% und einem Trainingseffekt in Hohe von Cohen’s D = .60
ergab sich eine minimal erforderliche StichprobengréRe fiir Interventionsgruppe und Kon-
trollgruppe von jeweils n = 74. Die Erfahrungen von Voruntersuchungen zeigen, dass mit einer
Ausfallquote von ca. 30% wahrend der Studie zu rechnen ist. Fiir das beantragte Projekt
wurde daher eine Ausgangsstichprobe von 2 x 120 Personen vorgesehen. Dies sollte gewahr-
leisten, dass auch bei einem unglinstigen Studienverlauf auf die notwendigen 2 x 74 Datens-

atze zurilickgegriffen werden konnte.
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3 Durchfiihrung

3.1 Arbeits- und Zeitplan

Der Zeitplan wurde durch den verspateten Start des Projektes zeitlich angepasst. Der Instruk-
tion der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren, der Datenerhebung zu t0 und t1 in den ge-
planten Erhebungsphasen und dem Abschluss der Datenauswertung wurde durch Meilen-
steine besondere Bedeutung beigemessen. Der folgende Arbeits- und Zeitplan zeigt die kon-
kreten Schritte auf (siehe Tabelle 3).

Der angepasste Arbeits- und Zeitplan konnte Uber die Laufzeit des Projektes eingehalten wer-
den. Die Auswertung der Daten war im Januar 2015 abgeschlossen, so dass die Interpretation
und Sicherung der Ergebnisse plangemalR erfolgte.

Eine zeitliche Verzégerung entstand als deutlich wurde, dass die geplante Randomisierung
nicht realisierbar war (siehe Kap. 3.5.1) und alternative Prozesse zur Zuweisung in die Inter-
ventions- bzw. Kontrollgruppe entwickelt werden mussten.

Weitere Verzégerungen im Zeitplan entstanden im spateren Verlauf des Projektes dadurch,
dass die Rekrutierung von Angehdrigen in die Kontrollgruppe sich als schwieriger erwies als
zunachst angenommen: Es zeigte sich, dass Angehorige eine geringere Bereitschaft zeigten,
an der Kontrollgruppe teilzunehmen als an der Interventionsgruppe. Um die Teilnahmebe-
reitschaft zu erhdhen, wurde den Teilnehmenden im Anschreiben der Zweitbefragung eine
Aufwandsentschadigung in Form eines Angehdrigenbuches in Aussicht gestellt, das sie nach

Zurlicksendung des Zweitfragebogens per Post erhielten.
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Tabelle 3

Mafinahmenplan des Projektes ,,EduKation Pemen*

Zeitplan MaRnahmen/Arbeitsschritte Verantwortliche/Beteiligte
2012-2013  Entwicklung eines Fragebogens Projektleiterin/Projektkoordinatorin
Vorbereitung und Durchflihrung einer 1. Projektleiterin/Projektkoordinatorin,
Reflexionstagung fir EduKationsmultipli- Kooperationspartnerinnen und Koope-
katorinnen und Edukationsmultiplikato- rationspartner von ,EduKation De-
ren zur Vorstellung der Wirksamkeitsstu- menz“, EduKationsmultiplikatorinnen
die im Rahmen des Projektes —,EduKation und Edukationsmultiplikatoren
Demenz«
Instruktion der teilnehmenden Multiplika- Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
torinnen und Multiplikatoren plikatorinnen und Edukationsmultiplika-
toren
Erstellung und Schaltung einer Zeitungs- Projektleiterin/Projektkoordinatorin
anzeige zur Veroffentlichung des Projekts
,EduKation Pemen2“ jn der Tageszeitung
MEILENSTEIN 1: Multiplikatoren sind in-
struiert, das Erhebungsinstrument ist ent-
wickelt und vervielfiltigt
Durchfiihrung der Erstbefragung der In- Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
terventionsgruppe plikatorinnen und Edukationsmultiplika-
toren, Befragungsteilnehmer
.. . Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
2014 JI[Z)eur:/cehnf;z:;rgwrguiireZweltbefragung der In- plikatorinnen und Edukationsmultipli-
katoren, Befragungsteilnehmer
03/2014 MEILENSTE.IN 2: Befragung der Interventi-
onsgruppe ist abgeschlossen
Vorbereitung und Durchflihrung einer 2. Projektleiterin/Projektkoordinatorin,
Reflexionstagung fir EduKationsmultipli- Kooperationspartnerinnen und Koope-
katorinnen und Edukationsmultiplikator rationspartner von ,EduKation Pemenz“
zur Rekrutierung weiterer Studienteilneh- EduKationsmultiplikatorinnen und Edu-
mer fir die Kontrollgruppe kationsmultiplikatoren
Durchfiihrung der Zweitbefragung der Projektkoordinatorin, EduKationsmulti-
Kontrollgruppe plikatorinnen und Edukationsmultiplika-
toren, Befragungsteilnehmer
05/2014 Schaltung einer Zeitungsanzeige zur Rek- Projektleiterin
rutierung weiterer Studienteileilnehmer
fiir die Kontrollgruppe
MEILENSTEIN 3: Befragung der Kontroll-
gruppe ist abgeschlossen
Eingabe der Daten Wissenschaftliche Hilfskraft, Projektko-
ordinatorin
Auswertung der Daten IMBE Erlangen
12/2014 MEILENSTEIN 4: Auswertung der Daten ist
abgeschlossen
01-03/2015 Erstellung des Abschlussberichtes Projektleiterin/Projektkoordinatorin
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3.2 Erhebungsinstrumente

Fiir die Untersuchung wurde ein Fragebogen konzipiert, der 154 Items enthalt.
Folgende Skalen und Fragenkomplexe sind in dem eingesetzten Fragebogen enthalten:
e Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (NOSGER) (Spiegel, 1988): Einschat-
zung des Schweregrades des dementiellen Symptome durch den Angehdérigen
e Familienfragebogen (FFB) (Wiedemann et al., 2003): emotionale Einstellung des An-
gehorigen zum Demenzkranken
e Einflihlsame Kommunikation (Engel, 2007)
e Belastung durch Kommunikationsstérungen (Badkom) (Engel, 2007)
e Hausliche Pflege Skala (HPS) (GrafRel & Leutbecher, 1993): Belastung des Angehdrigen
durch pflege-spezifische Herausforderungen
e ,LAllgemein empfundene Belastung” (Item 11 des Zarit Burden Interview (ZBI)
(zarit, Orr, Zarit, 1985)
e Allgemeine Depressionsskala (ADS) (Hautzinger et al,. 2012)

e Fragen zu soziodemografischen Daten

3.2.1 Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (NOSGER)

Die NOSGER (Spiegel, 2008) ist ein standardisiertes Verfahren zur Einschatzung des Schwere-
grades der dementiellen Symptome, welches durch Angehérige oder durch professionelle
Pflegepersonen vorgenommen werden kann. Die NOSGER umfasst 30 Items, von denen je-
weils funf aufeinanderfolgende Items zu einer Kategorie zusammengefasst werden. Somit
enthalt NOSGER sechs Kategorien: Gedachtnis, IADL, ADL oder Koérperpflege, Stimmung, sozi-
ales Verhalten, storendes Verhalten. Auf einer 5-Punkteskala werden die Items je nach der
Haufigkeit des Auftretens der Symptome mit den Antwortmaoglichkeiten: immer-meistens-
oft-hie und da-nie angegeben. EIf der Items sind negativ gepolt, um gleichbleibendes Ant-
wortverhalten zu erkennen und um einen ,graphischen Response bias zu vermeiden” (Spie-
gel, 2008, S. 1). Die Antwortkategorie ,immer” wird mit dem Punktwert 1 kodiert, die Ant-
wortmoglichkeit ,,nie” mit dem Punktwert 5. Bei den negativ gepolten Items ist die Kodierung
umgekehrt vorzunehmen. Die Scores der NOSGER werden durch Addition der Punktwerte in-

nerhalb der Dimensionen berechnet, so dass die minimal zu erreichende Punktzahl pro Di-
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mension 5 und die maximale 25 Punkte ergibt. Somit bedeuten hohe Punktwerte ausgeprag-
tere Storungen in den entsprechenden Bereichen und niedrige Scores geringe Beeintrachti-

gungen (Spiegel, 2008).

3.2.2 ,Familienfragebogen” (FFB)

Bei der Operationalisierung der Einstellung des Angehdérigen zu dem demenzkranken Famili-
enmitglied wurde auf das Konstrukt ,,Expressed Emotions” (EE) zuriickgegriffen, das im Be-
reich der Schizophrenie-Forschung von Brown et al. (1962) entwickelt wurde. Folgt man den
Ausflihrungen der Autoren, dann zeigt das Ausmal} an berichteten ,Expressed Emotions” die
emotionale Einstellung des Angehdrigen zu seinem psychiatrisch erkrankten Verwandten auf:
Angehorige, die tiber ein hohes MaR von EE berichten, haben eine ausgepragt kritische und/o-
der Uberbehiitende Haltung zu dem Erkrankten, die Einstellung von Angehérigen mit einem
als niedrig zu bewertenden EE-Status ist von groBerer Akzeptanz und/oder emotionaler Ge-
lassenheit gepragt.

Diese Auspragungen an emotionaler Einstellung des Angehdrigen haben offenbar Auswirkun-
gen auf eine Vielzahl von Faktoren, die den Verlauf einer psychiatrischen Erkrankung und de-
ren Bewaltigung im Familiensystem mitbestimmen:

So konnte in Bezug auf schizophrene und depressive Erkrankungen gezeigt werden, dass der
erhobene EE-Status der Angehoérigen einen engen Zusammenhang mit dem Bewaltigungs-
Verhalten der Angehorigen aufweist. Je niedriger das von den Angehdérigen berichtete EE-
Niveau ist, desto starker messen sie Verhaltensauffalligkeiten des Kranken der Krankheit und
nicht der Personlichkeit des Kranken bei (McCleary, 2002), desto weniger zeigen sie kontrol-
lierendes Verhalten wie Schimpfen, Raten oder Bedrohen (Wuerker, 1994) und desto unter-
stitzender ist ihr Kommunikationsmuster gegentiber dem Kranken (Hahlweg et al., 1984).
Anderen Untersuchungen zufolge, hat das von Angehorigen berichtete EE-Ausmal? auch Ein-
fluss auf den Kranken und sein Wohlbefinden. Je kritischer die emotionale Einstellung des
Angehorigen ist, desto starker ist das von den Kranken beschriebene Stressempfinden
(Shimodera et al., 1999).

Das Konzept der “Expressed Emotions” wurde in einzelnen Untersuchungen auch bei Ange-
hoérigen von Menschen mit Demenz untersucht (siehe der Literaturiberblick von Li & Murray,

2014). Li und Murray (2014) schlussfolgern aus den Ergebnissen ihres Uberblicks, dass der
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erhobene EE-Status bei Angehorigen von Menschen mit Demenz als wichtiger Indikator fir
die Qualitat der Interaktionen zwischen den Kranken und ihren Angehdérigen und moglicher-
weise auch als Indikator fiir die Qualitat der Versorgung und Pflege, die die Kranken erhalten,
gewertet werden kénne (Li & Murray, 2014, S.339).

Zur Erhebung des EE-Niveaus gilt in der Forschung nach wie vor das halbstrukturierte Cam-
berwell Family Interview (CFl) von Vaughn und Leff (1976) als Standardinstrument. Da es in
Durchfiihrung und Auswertung als sehr aufwandig beurteilt wird (z.B. Wiedemann et al,
2001), gab es schon zahlreiche Versuche zeitsparendere Verfahren zu entwickeln. So verof-
fentlichen Wiedemann et al. (2002) als Ergebnis ihrer Entwicklungs- und Validierungsstudie
einen standardisierten 20 Items umfassenden Fragebogen, den sie , Family Questionnaire”
(FQ) nennen. Die deutsche Version des FQ, der ,,Familienfragebogen” (FFB) wurde in der vor-
liegenden Studie eingesetzt. Auf personliche Anfrage stellte der Autor G. Wiedemann die
deutsche Version des FQ fiir den Einsatz in der vorliegenden Studie freundlicherweise zur
Verfligung.

Das AusmaR der mit 20 Items abgefragten ,Expressed Emotions” werden jeweils mit einer

Ill

4-stufigen Skala erfasst: ,selten oder nie”, ,manchmal”, ,6fters”, ,meistens”. Der maximal

erreichbare Gesamtscore von 80 bildet ein Héchstmald an ,,Expressed Emotions” ab.

3.2.3 , Einfiihlsame Kommunikation“

In der friiheren Interviewstudie mit Menschen, die ein demenzkrankes Familienmitglied zu
Hause betreuen, versorgen und/oder pflegen (Engel, 2007) berichten die Interviewpartner,
dass eine bedeutsame Quelle ihres Belastungsempfindens Konflikte mit dem demenzkranken
Familienmitglied seien. In diesem Ausmal’ und dieser Unversdhnlichkeit hatten sich friiher -
vor dessen Demenzerkrankung - Konflikte zwischen ihnen nicht entwickelt: Nicht selten kdme
es nun zur Eskalation mit starker gegenseitiger Verargerung und zum Abbruch des Gespréchs.
Diese Situationen belasteten, so die Ausfliihrungen der Interviewpartner, ihre Beziehung zu
dem demenzkranken Familienmitglied sehr.

Ausloser derartiger Konfliktsituationen seien aus ihrer Sicht bestimmte Verhaltensweisen
oder Reaktionen des Erkrankten, deren Sinn bzw. Grund sie nicht nachvollziehen kénnten und

die sie daher als ,,unangemessen” oder gar ,falsch” bewerteten. Wenn sie den Erkrankten
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dann mit ihrer Kritik, die ihrer Meinung nach vollig berechtigt und begriindet sei, konfrontier-
ten, entstiinden eben jene belastenden Auseinandersetzungen.

Vor dem Hintergrund der Kenntnis dieses Entstehungszusammenhanges wurden zwei Lern-
ziele abgeleitet, die durch die ,EduKation demenz®“ -Schulung verwirklicht werden sollen (En-
gel, 2007): Die teilnehmenden Angehdorigen sollen durch das Angehorigenprogramm zum ei-
nen darin geférdert werden Empathie und Einfliihlungsvermogen fiir den Erkrankten zu ent-
wickeln bzw. zu starken, um dessen Empfindungen erkennen und verstehen zu kénnen, die
Grundlage seines Handelns sind. Zum anderen sollen sie erkennen, dass konfrontativ-korri-
gierende Reaktionen auf das Verhalten des Erkrankten insofern als nicht ,,angemessen” be-
wertet werden miussen, als der Kranke von diesen Korrekturen kaum mehr profitieren kann,
sie somit selten zu einer Losung der konkreten Problemsituation beitragen und zudem das
Potenzial haben die emotionale Beziehung zu dem Kranken nachhaltig zu gefdahrden. Statt-
dessen sollen andere Formen und Strategien des Konfliktmanagements vermittelt werden,
die darauf abzielen Deeskalation herbeizufiihren und die emotionale Beziehung zu schiitzen.
Da diese neuen Interaktionsmuster auf der Fahigkeit und der Bereitschaft zur Empathie fir
den Erkrankten basieren, werden sie im Zusammenhang von ,,EduKation demenz®“ -Schulun-
gen” als ,,Formen einfiihlsamer Kommunikation“ bezeichnet.

Im Rahmen einer friheren Evaluationsstudie (Engel, 2007) wurden 40 Angehoérige, die an ei-
ner ,,EduKation demenz®“-Schulung teilgenommen hatten, nach Abschluss der Schulung in-
terviewt. Durch eine offene Fragestellung (,Wie bewerten Sie personlich die Schulungsmal-
nahme ,EduKation demenz®“, an der Sie in den letzten Wochen teilgenommen haben?“, En-
gel, 2007, S. 251) sollte erhoben werden, ob die Angehorigen von sich aus - ohne gezielt da-
nach gefragt zu werden - berichten wiirden, dass ihre Einfihlung in das Wahrnehmen und
Empfinden des Kranken durch die Teilnahme an ,,EduKation demenz®“ gestérkt und ihre Fa-
higkeit eines angemesseneren Konfliktmanagements geférdert worden sei. Die Ergebnisse
der qualitativen Inhaltsanalyse zeigen, dass sich in 33 der 40 Interviews Textpassagen finden
lassen, die den selbsteingeschatzten Zuwachs an Empathiefahigkeit thematisieren, und sogar
39 der 40 Interviewpartnerinnen und Interviewpartner berichten davon, dass sie in ange-
spannten Situationen mit dem Kranken sich nun ruhiger, geduldiger und deeskalierender ver-

halten wiirden.
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Um im Rahmen der vorliegenden Studie eine mogliche Verdanderung der Selbsteinschatzung
des eigenen Kommunikationsverhaltens gegeniiber dem Erkrankten in Richtung einer einfiihl-
sameren Kommunikation erheben zu kénnen, wurden drei Formulierungen, die sich in einigen
Interviews der Vorstudie (Engel, 2007) zum Thema ,,selbstwahrgenommene Verdnderungen
des eigenen Kommunikationsverhaltes” fanden, als Items des Fragenkomplexes ,einflihlsame
Kommunikation” gewahlt. Zwei von ihnen wurden im Sinne einer positiven Entwicklung for-
muliert, eine im Sinne einer unverandert konfrontativ-kontrollierenden Haltung: ,Ich kann
mich in meinen Angehdorigen hineinversetzen und ihn verstehen”, ,Ich gehe Konflikten mit
meinem Angehorigen aus dem Weg"“, ,Wenn mein Angehdriger etwas Falsches sagt oder tut,
weise ich ihn darauf hin.” Mit einer 4-stufigen Antwortskala von ,selten oder nie” Uber
,manchmal” und ,6fters” bis hin zu ,meistens” konnten die Befragten ihr eigenes Verhalten
einschatzen. Die Hochstpunktzahl von 12 steht demnach fiir eine sehr wenig einfiihlsame
Selbsteinschatzung: Der Befragte gibt dann an, dass er sich nie oder selten in seinen Angeho-
rigen hineinversetzen und ihn verstehen kann, selten oder nie Konflikten mit seinem Angeh6-
rigen aus dem Weg geht und seinen Angehdrigen meistens darauf hinweist, wenn er etwas
Falsches sagt oder tut. 3 Punkte stehen demgegeniber fiir die Einschatzung sehr einfiihlsam

auf den Kranken zu reagieren.

3.2.4 ,Belastung durch Kommunikationsstérungen“ (BADKom)

Wie oben beschrieben (siehe 3.2.3) berichten die Interviewpartner in der ersten Konzeptions-
und Evaluationsstudie (Engel, 2007) von Konflikten mit dem demenzkranken Familienmit-
glied, die sehr zu ihrem Belastungsempfinden beitragen wiirden. An einer spateren Stelle im
Interviewverlauf beschreiben sie auf die Frage, wie es in konkreten Situationen zu diesen Kon-
flikten mit dem Erkrankten komme, einerseits eine Reihe von Verstandigungsstérungen, die
durch die Veranderungen des Erkrankten verursacht wiirden. Andererseits fihren sie auch
aus, dass sie selbst in solchen Situationen dann teilweise ungeduldig oder aggressiv oder ver-
standnislos reagierten, was sie ebenfalls sehr belaste.

Die 14 am haufigsten genannten Verstandigungsstérungen wurden den Angehdrigen in der
vorliegenden Studie vorgelegt. Hierbei sollten sie angeben, wie stark sie diese belasten wiir-
den, wenn sie zwischen ihnen und dem Demenzerkrankten auftreten wiirden. Neben der Ant-

wortkategorie ,,das kommt nicht vor” konnte Starke und Ausmal} des Belastungsempfindens
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durch die folgende 4-stufige Antwortskala eingeschatzt werden: ,gar nicht”, ,ein wenig”,
»sehr, extrem”. Angehorige, bei denen alle 14 Verstandigungsstorungen vorkommen, und
die sich durch sie alle extrem belastet fiihlen, erzielen in diesem Fragenkomplex den maxima-
len Gesamtwert von 42 Punkten. Angehorige, die alle diese Stérungen zwischen sich und dem
Kranken zwar wahrnehmen, sich durch sie aber nicht belastet fiihlen, erzielen 0 Punkte. Und
bei Angehdérigen, die angeben, dass keine dieser Storungen vorkommt, ist der Gesamtscore

dieser Skala 0.

3.2.5 ,Hausliche Pflegeskala” (HPS)

Die Hausliche Pflegeskala (GraRRel & Leutbecher, 1993) ist ein standardisiertes Untersuchungs-
verfahren, welches das Ausmal an subjektivempfundener Belastung einer Person erhebt, die
zu Hause einen Familienangehorigen oder eine andere nahestehende Person pflegt. In der
hier eingesetzten Fassung umfasst sie 28 Items, von denen bei 22 der Begriff der , Pflege”
explizit genannt wird. In der Anleitung zum Ausfillen der Skala wird aber betont, dass in den
folgenden Aussagen nicht ,zwischen ,Betreuung’ und ,Pflege’ unterschieden [wird] — [son-
dern] mit ,Pflege’ [...] beides gemeint [ist]“. 11 der Items sind positiv formuliert (z.B. Item 1:
»lch fihle mich morgens ausgeschlafen), 17 Items negativ (z.B. Item 7: ,,Ich fiihle mich von
meinem Angehdrigen manchmal ausgenutzt”). Die Antwortmaoglichkeiten bilden eine 4-stu-
fige Skala von ,,stimmt nicht”, Gber ,stimmt ein wenig” und ,stimmt Gberwiegend” bis hin zu
,stimmt genau”. Personen, die in allen 28 Items die Antwortkategorie der starksten Belastung
angeben, erzielen den Maximalpunktwert von 84. Der geringste Punktwert, der fiir nicht vor-

handene subjektive Belastung spricht, ist 0.

3.2.6 ,Allgemeine Depressionsskala - Kurzform“ (ADS-K)

Die , Allgemeine Depressionsskala® stellt die ins Deutsche Ubertragene Version der , CES-D“
(,,Center for Epidemiological Studies - Depressionscale”, Radloff, 1977) dar, die - im Gegensatz
zu anderen Instrumenten der Selbstbeurteilung depressiver Krankheitszeichen - nicht fir den
Einsatz im klinischen Zusammenhang, sondern fiir die Anwendung in epidemiologischen Un-
tersuchungen und bei groRBeren Bevolkerungsgruppen entwickelt wurde (Hautzinger, Bailer,
Hofmeister, Keller, 2012). Firr die Kurzform (ADS-K) wurden 5 der 20 urspriinglichen CES-D-

Items, die laut der Autoren in einer Reihe von Validierungsstudien die geringste Trennschérfe
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aufwiesen, ausgeschlossen. 2 der verbleibenden 15 Items sind umgekehrt, also positiv, for-
muliert und dienen dem Erkennen von gleichbleibendem Antwortverhalten, das weniger in-
haltlich motiviert ist, sondern stereotype Antworttendenzen wiederspiegelt. Die Gbrigen 13
Items beschreiben jeweils ein depressives Merkmal — von affektiven Symptomen wie Nieder-
geschlagenheit und Traurigkeit, Giber motivationale Krankheitszeichen wie Antriebslosigkeit
und Verhaltensveranderungen wie sozialer Rickzug bis hin zu kognitiven Symptomen wie
Konzentrationsbeeintrachtigungen — deren Haufigkeitsauftreten die befragte Person fiir die
zuriickliegende Woche einschatzen soll. Die angebotenen Antwortkategorien lauten ,,selten

Ill

oder Giberhaupt nicht”, ,manchmal”, ,6fter” und ,meistens, die ganze Zeit“. Die Antwort, die
fr das seltenste Auftreten steht, wird in der Originalversion mit dem Wert 0 kodiert, die Ka-
tegorie , meistens, die ganze Zeit” mit dem Wert 3. Als kritischen Grenzwert geben die Ver-
fasser 18 an. Hat ein Befragter demnach 18 oder mehr Punkte, ist das Vorliegen einer depres-

siven Storung sehr wahrscheinlich (Hautzinger, Bailer, Hofmeister, Keller, 2012, S. 37).

3.2.7 ,Allgemein empfundene Belastung” -ltem 22 des Zarit Burden Inventory (ZBI)

Den dritten Zugang zum subjektiven Belastungsempfinden der Angehorigen stellt eine Beur-
teilung der Haufigkeit eines allgemeinen Belastungsgefiihls dar: Die in die Studie inkludierten
Angehorigen sollten einschatzen, wie haufig auf sie die Aussage zutrifft ,,Ich fiihle mich durch
die Situation meines dementen Angehdrigen insgesamt belastet". Diese Aussage ist Item 22

III

des ZBI. Die Antwortmoglichkeiten sind: ,selten oder nie”, ,manchmal”, , 6fters” oder ,meis-
tens”. Die Antwortkategorie, die fiir das haufigste Auftreten dieses allgemeinen Belastungs-
gefihls steht, wird mit dem Wert 4 kodiert, das seltenste Auftreten mit dem Wert 1. Die Ant-

|ll

wortkategorie ,,manchmal® wurde mit dem Wert 2 kodiert, ,,6fters” mit 3.

3.2.8 Fragen zu soziodemographischen Daten

Den Abschluss des Fragebogens bilden einige Fragen zu soziodemographischen Daten des An-
gehorigen und des Demenzerkrankten zu Geschlecht, Alter, Verwandtschaftsverhaltnis, sowie
Fragen zur Pflegebediirftigkeit des Betreffenden wie ,,seit wann miissen Sie sich verstarkt um
lhren Angehodrigen Kiimmern?“ oder ,hat Ihr Angehériger eine Pflegestufe?” oder ,braucht

Ihr Angehoriger pflegerische Unterstiitzung?“. Weitere Fragen zielen auf die Erhebung der
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Inanspruchnahme von entlastenden Angeboten (Keine, Besuchsdienst, Tagespflege, Kurzzeit-
pflege, Stationare Pflege, Sonstiges) und auf die Situation der pflegenden Angehdorigen in Be-
zug auf Erwerbstatigkeit, Bildungsabschluss, Familienstand und die Einschatzung des eigenen

Gesundheitszustandes.

3.3 Fragenbogenkonstruktion

Der erste Aufgabenblock bestand darin, ein Erhebungsinstrument fir die Fragestellungen der
Untersuchung zu konzipieren (siehe Kap.3.3). In den ersten drei Monaten wurden zunéachst
der bereits aus Vorarbeiten bestehende Fragebogen (iberarbeitet und weiterentwickelt und
im September 2012 einem Pretest unterzogen. Entsprechend der Ergebnisse des Pretests
wurde das Erhebungsinstrument erneut tGberarbeitet und weiterentwickelt und im November

2012 in seiner Endversion gedruckt (1000 Stiick).

3.4 Schulung der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren

Die im Projekt kooperierenden Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurden auf einer
zweitdgigen Tagung in das Studiendesign und in ihr jeweiliges Aufgabengebiet eingefiihrt und
im Umgang mit dem Erhebungsinstrument geschult. Aufgrund der sehr unterschiedlichen Ar-
beitsablaufe und strukturellen Bedingungen in den kooperierenden Beratungs-Fachstellen
wurde im Verlauf der ersten Untersuchungsphase deutlich, dass die geplante Randomisierung
der Stichprobe in der Praxis so nicht durchfiihrbar war. Da die Schulung einen hohen Zeit- und
Personalaufwand fiir eine Beratungsstelle darstellt, konnten die meisten Kooperations-
partner und Kooperationspartnerinnen die Schulungen nicht fortlaufend anbieten, sondern
durchschnittlich 1-2 Schulungen im Jahr. Deshalb wurden, um die erforderliche Teilnehmer-
zahl fur einen Kurs zu erfillen, in den Monaten vor der Schulung alle Angehdérigen von De-
menzerkrankten, die den Einschlusskriterien entsprechen, in die Schulung aufgenommen. Im
Anschluss erfolgte die Inkludierung in die Kontrollgruppe (Angehorige, die ihren Angehorigen
mit der Diagnose Demenz begleiten und noch keine Angehérigenschulung erhalten haben)
Uber drei Zugangswege:

Variante |: Der Termin fir die Angehorigen, die die Beratungsstelle kontaktierten und einen
Termin vereinbaren wollten, wurde 20 Minuten vor dem eigentlichen Beratungstermin aus-

gemacht, so dass sie, wenn sie die Einschlusskriterien erfiillten und bereit waren an der Studie
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teilzunehmen, den Erstbefragungsbogen und die Einverstandniserklarung aus fiillen konnten.
Im Anschluss erhielten die Teilnehmer die Broschiire ,Wenn das Gedachtnis nachlasst” mit
der Bitte, diese zu lesen. Die Zweitbefragung erfolgte 12 Wochen spater. Fiir die Zusendung
des Zweitfragebogens konnte die Projektkoordinatorin die erbetene Anschrift auf der Rick-
seite des Fragebogens nutzen, oder die Ubergabe erfolgte (iber die jeweilige Multiplikatorin
bzw. den Multiplikator, wenn die Angehdrigen ihre Adresse nicht angeben wollten. Bei der
Variante Il wurde im ersten Beratungsgesprach angefragt, ob die Angehorigen an der Studie
teilnehmen wollten. Fragebogen, Broschiire, Einverstandniserklarung und Riickumschlag
wurden ihnen mitgegeben, oder sie flillten den Fragebogen bereits vor Ort aus. Die Zweitbe-
fragung erfolgte den Vorgaben entsprechend in einem Mindestabstand von 12 Wochen. In
der Zwischenzeit sollten die Teilnehmer die Broschiire lesen. Variante Il bestand darin, dass
der Koordinatorin die Adressen von moglichen Teilnehmerinnen und Teilnehmern zugesen-
det wurden. Sie versendete Fragebogen, Broschiire, Einverstandniserklarung und Riickum-

schlag, nach 12 Wochen erfolgte das Versenden der Unterlagen zur Zweitbefragung.

3.5 Stichprobe

3.5.1 Anderung des geplanten Vorgehens bei der Rekrutierung

Im urspriinglichen Studiendesign war geplant eine randomisierte kontrollierte Studie durch-
zufihren. Hierbei war vorgesehen, ein sehr einfaches Verfahren der Randomisierung zu wah-
len: Die Koordinatorin sollte fiir jede Multiplikatorin bzw. jeden Multiplikator auf Basis einer
Reihe von Zufallszahlen eine Klientenzuordnung zur Interventions- bzw. Kontrollgruppe ent-
wickeln (Schuhmacher & Schulgen, 2002). Diese Zuteilung sollte beispielsweise vorsehen,
dass der zehnte Angehorige, der in einem bestimmten festgelegten Zeitraum die Beratungs-
stelle aufsucht und die Einschlusskriterien erfillt, in die Interventionsgruppe aufgenommen
wirde, der 18. Klient dagegen in die Kontrollgruppe. Aufgrund der extrem unterschiedlichen
Arbeitsabldufe und strukturellen Bedingungen in den kooperierenden Fachstellen wurde im
Verlauf der ersten Untersuchungsphase aber deutlich, dass die geplante Randomisierung in
der Praxis so nicht durchfiihrbar war. Da die Schulung einen hohen Zeit- und Personalaufwand
fiir eine Beratungsstelle darstellt, konnten die meisten Kooperationspartner und Kooperati-
onspartnerinnen die Schulungen nicht fortlaufend anbieten, sondern durchschnittlich 1-2

Schulungen im Jahr. Um die erforderliche Teilnehmerzahl fiir einen Kurs zu erfiillen, wurden
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in den Monaten vor der Schulung daher alle Angehoérigen von Demenzerkrankten, die den
Einschlusskriterien entsprachen, in die Schulung aufgenommen. In den Monaten nach der
Schulung konnte den Angehorigen fir einige Zeit keine Schulung angeboten werden. In dieser
Wartezeit konnten Angehorige, die den Einschlusskriterien entsprachen, in die Kontroll-
gruppe inkludiert werden.

Diese Anderung des Studiendesigns wurde beim BMG im Jahr 2013 angezeigt.

Um dem Qualitatsabfall der nicht erfiillten Randomisierung der Untersuchungsgruppen ent-
gegenzuwirken, wurde fiir den weiteren Verlauf der Studie das Design einer adjustierten Stu-
die verfolgt: Hierfiir werden Confounder-adjustierte Analysen durchgefiihrt.

AulRerdem wurde nach erfolgter Stichprobenziehung mithilfe statistischer Verfahren (t-Test
bei stetigen Variablen und Fishers exakter Test bei kategorialen Variablen) geprift, ob zwi-
schen Interventions- und Kontrollgruppe zum Zeitpunkt tO statistische signifikante Unter-
schiede hinsichtlich relevanter soziodemografischer Merkmale und inhaltlich relevanten Kri-
terien existieren.

Dabei zeigte sich, dass es hinsichtlich Alter, Geschlecht, Gesundheitszustand, Familienstand,
Erwerbstatigkeit, Belastungsempfinden, depressiver Symptomatik des Angehoérigen und
Wohnsituation von Angehorigen und Demenzkranken, eingeschatztem Schweregrad der de-
menziellen Symptomatik, Pflegedauer und eingeschatztem Wohlbefinden des Patienten
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen gab.

Lediglich in zwei Merkmalen konnten signifikante Unterschiede festgestellt werden: (1) Beim
hochsten erreichten Bildungsabschluss der Angehdrigen hatten 24.8 % der Angehdrigen der
Kontrollgruppe aber nur 8.3% der Angehorigen in der Interventionsgruppe nach ihrem Abitur
studiert und teilweise auch promoviert. 18.8% der Angehdrigen der Kontrollgruppe und
24.8% der Angehorigen der Interventionsgruppe hatten nach dem Abitur nicht mehr studiert.
Die Anteile der Angehoérigen, die Volks- und Hauptschule, bzw. Real- oder Berufsfachschule
als hochsten Bildungsabschluss angaben, waren in Interventions- und Kontrollgruppe gleich.
(2) Auch hinsichtlich der Inanspruchnahme von Entlastungsangeboten unterschieden sich die
beiden Gruppen signifikant: Wahrend ca. 57% der Angehdrigen der Interventionsgruppe
keine Entlastungsangebote in Anspruch nahmen, waren dies bei den Angehdérigen der Kon-
trollgruppe nur rund 40%. Und offene Entlastungsangebote nahmen rund 38 % der Angeho-

rigen der Interventionsgruppe in Anspruch, aber 53% der Angehdrigen der Kontrollgruppe.
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Zusammenfassend kann also festgehalten werden, dass die Anteile der Angehorigen, die stu-
diert haben und derjenigen, die offene Entlastungsangebote in Anspruch nahmen, in der Kon-
trollgruppe grofRer waren als in der Interventionsgruppe. Hinsichtlich der Gbrigen untersuch-

ten Merkmale unterscheiden sich die Gruppen aber nicht signifikant.

3.5.2 Rekrutierung der Stichprobe

Die Studie ,EduKation Pemen2“ wurde als kontrollierte Evaluationsstudie mit zwei Messzeit-
punkten (t0 und t1) durchgefiihrt. Unter Einbezug von 23 Beratungsstellen als Studienzen-
tren, die u.a. in Frankfurt, Miinchen, Erlangen, Bamberg und Wien lagen, war die Studie mul-
tizentrisch angelegt. Interventions- und Kontrollgruppe setzten sich aus pflegenden Angeho-
rigen zusammen, die eine Beratungsstelle fir Demenzerkrankte aufsuchen. Fir die Inkludie-
rung in die Studie wurden pflegende Angehorige rekrutiert, die in einer Angehérigenbera-
tungsstelle psychosoziale Beratung ersuchten und die Einschlusskriterien fiir die Studienteil-
nahme erfillten.

Die Grundgesamtheit waren alle pflegenden Angehdrigen, die sich an eine Fachberatungs-
stelle wandten und die aufgrund ihrer emotionalen, affektiven und kognitiven Verfassung in
der Lage waren, an einer SchulungsmaRnahme teilzunehmen. Die Einschlusskriterien sind da-
her ,,Status als Hauptpflegeperson eines demenzerkrankten Menschen” und ,,empfundener
Bedarf an psychosozialer Betreuung aufgrund der Erkrankung”. Ausgeschlossen wurden An-
gehorige, die selbst bereits deutliche Zeichen einer demenziellen Entwicklung zeigten, oder
unter deutlich wahrnehmbaren Symptomen einer mittleren bis schweren Depression, wie z.B.
Antriebsmangel, geistige Muidigkeit, stark ausgepragte Larmoyanz litten. Zur Feststellung, ob
bei einer Person die Ausschlusskriterien zutrafen, fiihrte die Fachberaterin bzw. der Fachbe-
rater ein exploratives Gesprach durch. Wurde festgestellt, dass die Person ein Ausschlusskri-
terium erfillt, wurde sie nicht in die Studie aufgenommen.

Fiir die Durchfihrung der Studie wurde aus der Gesamtheit der pflegenden Angehoérigen, die
von 2012 bis 2014 an einer Beratungsstellen der Kooperationspartner von ,,EduKation Pemenz«
Beratung ersuchten, eine Stichprobe von 426 Studienteilnehmern gezogen (siehe Abbildung

2).
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Die Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurden im Vorfeld im Rahmen einer Reflexions-

tagung (ber den Studienaufbau informiert und lber die moéglichen Varianten der Rekrutie-

rung der Studienteilnehmer.

Uber die 23 Zentren
(Multiplikatorinnen) inkludiert

Schulungsbedingung
N=200

N=426

Kontrollbedingung
N=226

Uber Zeitungsannonce
inkludiert
N=20

Kontrollbedingung

haben an der Erstbefragung
nicht teilgenommen: 58 (29%)

haben an der Erstbefragung
nicht teilgenommen: 93 (41%)

haben an der Erstbefragung
nicht teilgenommen: 5 (25%)

N=142 (71%)

N=133 (59%)

N=15 (75%)

haben an der Zweitbefragung

haben an der Zweitbefragung
nicht teilgenommen: 53 (23,5%)

haben an der Zweitbefragung
nicht teilgenommen: 2 (10%)

nicht teilgenommen: 21 (10,5%)

N=121 (60,5%) N=80 (35,5%) N=13 (65%)

N=93

Abbildung 2. Rekrutierung der Befragungsteilnehmer

Insgesamt nahmen an der Studie 23 Multiplikatorinnen und Multiplikatoren teil (siehe Tabelle
4).

Einige Beratungsstellen erklarten sich fiir die Befragung der Schulungsteilnehmer und der
Teilnehmer der Kontrollgruppe bereit, andere boten zu dem Zeitpunkt keine Angehdrigen-
schulung an und unterstitzten bei der Rekrutierung der Studienteilnehmer fiir die Kontroll-
gruppe. Um die anvisierte Teilnehmerzahl der Kontrollgruppe zu erreichen, wurde auBerdem
eine Zeitungsanzeige mit der Bitte um Teilnahme geschaltet. Tabelle 4 dokumentiert den ge-

samten Ricklauf, der sehr unterschiedlich war.
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Tabelle 3

Riicklauf der Fragebégen

Multiplikatorin 1
Multiplikatorin 2
Multiplikatorin 3
Multiplikatorin 4
Multiplikatorin 5
Multiplikatorin 6
Multiplikatorin 7
Multiplikatorin 8
Multiplikatorin 9
Multiplikatorin 10
Multiplikatorin 11
Multiplikatorin 12
Multiplikatorin 13
Multiplikatorin 14
Multiplikatorin 15
Multiplikatorin 16
Multiplikatorin 17
Multiplikatorin 18
Multiplikatorin 19
Multiplikatorin 20
Multiplikatorin 21
Multiplikatorin 22

Multiplikatorin 23
Zeitungsanzeige

Summe

Intervention
Erstbefragung
(t0)

18
2
10
22
19
12

18

15

12

143

Intervention
Zweitbefragung
(t1)

18
2
8
13
17
12

17

10

11

121

30

Kontrolle
Erstbefragung
(t0)

0

1

17

12

10

15
120

Kontrolle
Zweitbefragung
(t1)

0

0

13
93



Die Studie wurde den Teilnehmern als ,Werkstatt Demenz“ Projekt vorgestellt. Im Anschrei-
ben wurden die Schulungsteilnehmer zur Teilnahme gebeten und erhielten einen 11-seitigen
Fragebogen sowie das Formular zur Einverstandniserklarung und gegebenenfalls einen Riick-
umschlag ausgehandigt. In dem Anschreiben wurden die pflegenden Angehdrigen lber Ziel
und Ablauf der Studie informiert und gebeten, den Fragebogen auszufiillen und an die Bera-
tungsstelle zurlickzugeben oder im frankierten Riickumschlag an die Studienkoordinatorin zu-
rickzusenden. Beim Gestalten des Anschreibens wurde darauf geachtet, die Logos der For-
schungseinrichtung und des Bundesministerium fiir Gesundheit sowie Kontaktdaten der Stu-
dienleiterin hervorzuheben, um die Motivation zur Teilnahme zu erhdhen.

Nachdem die Ethikkommission der Friedrich-Alexander Universitat Erlangen-Nirnberg keine
Bedenken gegen die Durchflihrung der Studie erhoben hatte, konnte ab 15. November 2012
die Befragung der an den geplanten Edukationsschulungen teilnehmenden Angehdrigen be-
ginnen.

Fir die Interventionsgruppe nahmen im ersten Projektjahr 112 Angehérige von Demenzer-
krankten (vor Teilnahme an einer ,EduKation demenz®“-Schulung) an einer Erstbefragung
teil, 88 von ihnen nahmen einen Fragebogen zur Zweitbefragung an, nachdem sie eine ,Edu-
Kation demenz®“-Schulung absolviert hatten. 63 von ihnen sandten den Fragebogen ausge-
fullt zuriick. Dieser Rucklauf konnte als sehr zufriedenstellend beurteilt werden.

Eine weitere im Herbst 2013 angebotene Reflexionstagung trug dazu bei, weitere Multiplika-
torinnen und Multiplikatoren als Projektpartner zu gewinnen.

Die weitere Rekrutierung von Angehorigen fir die Interventionsgruppe lief erfolgreich. Bis
April 2014 wurden fiir die Interventionsgruppe 144 Angehérige von Demenzerkrankten einer
Erstbefragung (t0) und 119 Teilnehmer an einer Zweitbefragung (t1) unterzogen.

Die Erhebung in der Kontrollgruppe hatte im April 2013 begonnen. Um die Befragungen der
pflegenden Angehorigen organisatorisch in die Arbeitsprozesse der 23 Zentren einbinden zu
kénnen, wurden den Multiplikatorinnen und Multiplikatoren hinsichtlich des praktischen Vor-
gehens die bereits unter 3.4 beschriebenen drei Moglichkeiten der Inklusion angeboten.
Schlielilich erwies sich Variante lll, die darin bestand der Koordinatorin lediglich die Adressen
von moglichen Teilnehmerinnen und Teilnehmern weiterzuleiten, als erfolgreichste im Stu-

dienverlauf. Dabei erhielten die teilnehmenden pflegenden Angehérigen den Erstfragebogen
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mit Einverstandniserklarung von der Koordinatorin mit der Bitte zugesendet, diese im fran-
kierten Rickumschlag zurilickzuschicken.

Nach Eingang des Erstfragebogens wurde zeitnah die Broschiire ,Wenn das Gedachtnis nach-
lasst” (BMG, 2012) an die Studienteilnehmer versandt mit der Bitte diese innerhalb der nachs-
ten zehn Wochen zu lesen. Abschliefend wurden die Teilnehmenden, die den Erstbefragungs-
bogen mit Einverstandniserklarung zuriick gesandt hatten, einer Zweitbefragung unterzogen.
Jedem Studienteilnehmer wurde eine Identifikationsnummer zugewiesen, die fir die Erst-
und Zweitbefragung auf den Fragebdgen und den Dokumentationsblattern festgehalten
wurde.

Auf diese Weise wurden bis April 2014 tber 200 Erstfragebdgen an Angehorige von Menschen
mit Demenz, die noch nicht an einer Angehorigenschulung teilgenommen hatten, ausgege-
ben. Der Ricklauf von 88 Fragebdgen im Rahmen der Erstbefragung und von 38 Bégen im
Rahmen der Zweitbefragung zeigte deutlich, dass Angehoérige, die nicht an einer ,EduKation
demenz®“-Schulung teilnehmen konnten, eine geringere Bereitschaft zur Studienteilnahme
aufwiesen. Nach Ricksprache mit den Multiplikatorinnen und Multiplikatoren wurde zudem
deutlich, dass auch sie eher zuriickhaltend darin waren, pflegende Angehorige auf die Teil-
nahme an der Studie anzusprechen, da sie ihnen keine ,,EduKation demenz®“-Schulung an-
bieten konnten. Als von der Projektleiterin den Angehorigen als Gegenleistung fiir die Stu-
dienteilnahme die Aussicht auf ein Geschenk in Form eines Angehérigenbuches gegeben
wurde, verbesserte dies die Rekrutierungszahlen fiir die Kontrollgruppe. Der Versandt des
Angehorigenbuches erfolgte lber die Koordinatorin nach Eingang des Zweitfragebogens.
Um alle Moglichkeiten einer weiteren Rekrutierung auszuschépfen, wurde zudem eine Zei-
tungsanzeige in der Tageszeitung geschaltet, um pflegende Angehorige von Menschen mit
Demenz fiir die Studienteilnahme zu gewinnen. Daraufhin meldeten sich 22 Probanden von
denen zwei ausgeschlossen wurden, da sie die Einschlusskriterien nicht erfillten. Die Proban-
den meldeten sich aufgrund der Zeitungsanzeige telefonisch bei der Koordinatorin, die an-
hand eines leitfadengestitzten Gesprachs tiberprifte, ob die Einschlusskriterien erfillt wa-

ren.
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3.5.3 Beschreibung der Stichprobe

Wie bereits oben erwahnt unterscheiden sich Interventions- und Kontrollgruppe nicht signi-
fikant in den soziodemografischen Merkmalen. Die Angehorigen sind durchschnittlich 78 bzw.
80 Jahre alt (SD=9.0, bzw. 8.3). 60% bzw. 63% der Angehorigen sind Frauen. Bei rund drei
Viertel der Angehorigen liegt die Dauer der Versorgung des demenzkranken Familienmitglieds

zwischen O und 3 Jahren.

Tabelle 4

Stichprobe ,,EduKation Pemenz*

Intervention Kontrolle
N=133 N=128
Alter
MW 78.0 79.6
SD 9.0 8.3
n % n %
Geschlecht
Manner 58 41 49 37
Frauen 85 59 83 63
Versorgungsdauer
Seit 0-1 Jahr 2‘7‘ :2 ‘5“23 2(1)
:e!t i; jaEren 24 18 24 18
eit4-> Jahren 10 7 12 9
Seit 6-9 Jahren
Seit 10 oder mehr Jahren 2 1 8 2
Pflegestufe
Keine 58 43 46 36
0 27 20 15 12
1 32 24 40 31
2 14 10 25 19
3 4 3 3 2
Pfleger. Unterstiitzung 135 100 131 100
Keine 31 23 29 22
Nur Anleitung 34 25 29 22
Teilweise Ubernahme 51 38 53 41
Vollstindige Ubernahme 19 14 20 15
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3.6 Datenauswertung

Grundsatzlich wurden fir alle der durchgefiihrten Berechnungen die fehlenden Werte durch
das arithmetische Mittel der gliltigen Werte ersetzt, die die bzw. der Befragte in dem entspre-
chenden Erhebungsinstrument durch seine Angaben erzielt hatte (,item- und befragtenweise
Mittelwertsimputation®). Fehlten bei einer bzw. einem Befragten mehr als 50% der Items des
entsprechenden Erhebungsinstruments, so wurde der gesamte Scorewert dieser Person als
fehlender Wert behandelt.

Wurde zwischen den vorgegebenen ltemwerten ein Kreuz gesetzt, so wurde konsequent der
nachst niedrigere Wert angenommen, um die Aussage des Probanden einerseits nicht zu
Uberschatzen, andererseits aber die Angabe der befragten Person zu wiirdigen und sie nicht
als fehlenden Wert zu interpretieren.

Bei der Datenauswertung kam neben den Verfahren der deskriptiven Statistik die Berechnung
weiterer statistischer Modelle (t-Test, Wilcoxon-Test, Fisher-Test) zum Einsatz. Fiir die Ein-
gabe der Daten wurde das Programm PASW 21 genutzt, jeder Proband erhielt eine eigene

Identifikationsnummer.
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4 Ergebnisse

4.1 ZielgroBen: Einstellung des Angehoérigen zum Demenzkranken, Belastungsempfinden

und Depression des Angehorigen

Die erste der drei Hypothesen, die im Rahmen der vorliegenden Studie tGberprift werden soll-
ten, sagt aus, dass ,EduKation demenz®“ im Vergleich zur Kontrollbedingung wirksam ist und
sich diese Wirksamkeit in vier Dimensionen nachweisen lasse: in einer veranderten Einstel-
lung der Angehorigen zu ihrem demenzkranken Familienmitglied im Sinne einer starkeren Ak-
zeptanz (1), in einer veranderten Einschatzung ihres eigenen Kommunikationsverhaltens ge-
genliber dem Erkrankten in Richtung einer groReren Einflihlsamkeit (2), in einer Abnahme des
Belastungsempfindens der Angehdorigen (3) und einer Abnahme der depressiven Symptoma-
tik der Angehorigen (4).

Im Folgenden soll dargelegt werden, wie diese Dimensionen operationalisiert wurden und

welche Ergebnisse die Uberpriifung der Teilhypothesen ergab.

4.1.1 Veradnderungen der Einstellung des Angehorigen zum Demenzkranken
»Familienfragebogen“ (FFB)

Die Angaben der Erstbefragung, d.h. zum Zeitpunkt t0, von 141 Personen der Interventions-
gruppe und 124 Personen der Kontrollgruppe konnen in die Berechnungen einbezogen wer-
den. Der mittlere FFB-Gesamtscore der Interventionsgruppe betrdagt zu diesem Zeitpunkt
47.69 (SD = 8.80), der mittlere FFB-Wert der Kontrollgruppe 46.73 (SD = 8.64). Zum Zeitpunkt
t1 machen 120 Personen der Interventions- und 93 Personen der Kontrollgruppe giiltige An-
gaben zu den Items des FFB. Die Angehdrigen der Interventionsgruppe haben jetzt einen mitt-
leren FFB-Gesamtscore von 45.45 (SD = 9.03), die Angehorigen der Kontrollgruppe einen Mit-
telwert von 46.41 (SD = 8.06).

Vergleicht man die durchschnittliche Differenz zwischen den FFB-Gesamtscores zum Zeit-
punkt der Zweitbefragung und den FFB- Gesamtscores zum Zeitpunkt der Erstbefragung (t1 —
t0) in der Interventionsgruppe mit der entsprechenden Differenz in der Kontrollgruppe (siehe
Abb. 3), kann ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen nachgewiesen werden

(p = 0.031).
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Demnach kommt es bei den Angehdrigen der Interventionsgruppe im Vergleich zu den Ange-
horigen der Kontrollbedingung zu einer signifikant starkeren Abnahme der EE, d.h. zu einer
Verbesserung der emotionalen Einstellung zu der erkrankten Person.

Um den moglichen Einfluss von anderen Faktoren auf die mithilfe des FFB erhobenen Zielva-
riable , Expressed Emotions” untersuchen zu kénnen, wurden die folgenden Variablen aus in-
haltlichen Griinden als Confounder in die Modellbildung einer linearen Regression aufgenom-
men: ,Schweregrad der Demenzerkrankung“ (erhoben durch NOSGER), ,Geschlecht des An-
gehorigen”, ,hochster Bildungsabschluss des Angehoérigen”, ,,Familienverhaltnis zwischen An-
gehorigem und Krankem®, ,Wohnverhaltnis von Angehorigen und Krankem®, ,,Pflege- bzw.
Versorgungsdauer durch den Angehorigen”, ,,Ausmal in Anspruch genommener Entlastungs-
formen”, ,,selbst eingeschatzter Gesundheitszustand des Angehérigen” und ,,AusmaR und Art

der bisher in Anspruch genommenen Beratungsleistungen®.

t-Test: FFB vs. Gruppe p = 0.031
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Abbildung 3. Verteilung der Differenz zwischen FFB-Werten in der Zweitbefragung und FFB-Werten in der Erst-

befragung (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe.
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Angehdrige, die mit dem Angehdrige, die mit dem
Kranken zusammenwohnen Kranken nicht zusammenwohnen
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Abbildung 4. Verteilung der Differenz zwischen FFB-Werten in der Zweitbefragung und FFB-Werten in der Erst-
befragung (t1-t0) in Interventionsgruppe und Kontrollgruppe, differenziert nach Zugehérigkeit zu den Subgrup-
pen ,Angehdrige, die mit dem Kranken zusammenwohnen” und ,Angehdrigen, die mit dem Kranken nicht zu-

sammenwohnen”.

Auch die durch Berlicksichtigung der Confounder adjustierte Berechnung zeigt, dass der sig-
nifikante Unterschied zwischen Interventionsgruppe und Kontrollgruppe nachweisbar ist (Un-
terschied der Verbesserung Intervention vs. Kontrolle = 2.11, p = 0.027) - auch wenn die Va-
riablen ,,Familienverhaltnis zwischen Angehdrigem und Krankem®, ,Wohnverhiltnis von An-
gehorigen und Krankem” und ,selbst eingeschatzter Gesundheitszustand des Angehorigen”
auch einen statistisch signifikanten Einfluss auf die durch den FFB gemessenen Expressed
Emotions haben.

Ein weitergehender Subgruppenvergleich, in dem aufgrund der Fallzahlen allerdings der Ein-
fluss moglicher Counfounder nicht mehr berticksichtigt wurde, verdeutlicht aullerdem, dass

der oben beschriebene Unterschied in der EE-Veranderung zwischen Interventions- und Kon-
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trollgruppe insbesondere fiir die Subgruppe derjenigen Angehdérigen gilt, die mit der erkrank-
ten Person zusammenwohnen. Bei der Subgruppe der nicht zusammenwohnenden Angeho-
rigen zeigt sich zwar auch ein Unterschied zwischen Interventions- und Kontrollgruppe, der in
die gleiche Richtung zeigt, doch kommt dieser dadurch zustande, dass es in der Interventions-
gruppe zu keiner Veranderung kommt, aber in der Kontrollgruppe zu einer Verschlechterung.

Zudem ist dieser Unterschied statistisch nicht signifikant (siehe Abb. 4).

4.1.2 Veranderungen der Selbsteinschatzung des eigenen Kommunikationsverhaltens
gegeniiber dem Erkrankten
»Einflihlsame Kommunikation”
Zum Zeitpunkt tO erzielen die 140 Angehdérigen der Interventionsgruppe einen Mittelwert von
6.98 (SD = 1.86), die 133 Angehdrigen der Kontrollgruppe 6.91 (SD = 1.88). Zum Zeitpunkt t1
betragt der Mittelwert der Interventionsgruppe 5.97 (N = 124, SD = 1.58), der der Kontroll-
gruppe 6.49 (N =93, SD = 1.87).
Der Vergleich der durchschnittlichen Differenz zwischen den Gesamtpunkten des Fragenkom-
plexes ,Einfihlsame Kommunikation” zum Zeitpunkt der t1 und den Gesamtpunkten zum
Zeitpunkt t0 in der Interventionsgruppe mit der entsprechenden Differenz in der Kontroll-
gruppe (siehe Abb. 5), zeigt einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen (p =
0.005).
Um mogliche Verzerrungen durch Confounder auszuschlieBen wurde ein lineares Regressi-
onsmodell mit den bereits beschriebenen Confoundern betrachtet. Der Confounder-adjus-
tierte Unterschied zwischen Interventionsgruppe und Kontrollgruppe ist auch hier signifikant
(Unterschied der Veranderung Intervention vs. Kontrolle = 0.69, p = 0.023).
Betrachtet man den Einfluss der Gruppenzugehdrigkeit in den Subgruppen der ,,Partnerinnen
bzw. Partner”, der , Kinder” und der ,,Angehdrigen in sonstigem Familienverhaltnis zum Kran-
ken“, so zeigt sich, dass Verdanderung der Selbsteinschatzung des eigenen Kommunikations-
verhaltens gegeniiber dem Erkrankten in Richtung einer einfiihlsameren Kommunikation ins-
besondere bei den , Kindern“ (p =0.025) und den ,,Angehdrigen in sonstigem Familienverhalt-

nis zum Kranken“ (p = 0.003) erzielt wurden. Bei den ,Partnerinnen und Partnern” ist zwar
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Wilcoxon-Test: einfuehl Komm vs. Gruppe p = 0.005
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Abbildung 5. Verteilung der Differenz zwischen Gesamtwerten ,Einfiihlsame Kommunikation” in der Zweitbe-
fragung und Gesamtwerten , Einflihlsame Kommunikation” in der Erstbefragung (t1-t0) in der Interventions-

gruppe und der Kontrollgruppe.
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Abbildung 6. Verteilung der Differenz zwischen Gesamtwerten ,Einflihlsame Kommunikation” in der Zweitbe-
fragung und Gesamtwerten , Einfiihlsame Kommunikation in der Erstbefragung (t1-t0) in der Interventions-
gruppe und der Kontrollgruppe, dargestellt fir die Subgruppe derjenigen Angehorigen, die in einer Partnerschaft

mit dem Erkrankten leben.
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der gleiche Effekt erkennbar, doch wird die Differenz zwischen Interventionsgruppe und Kon-
trollgruppe hier nicht signifikant (siehe Abb. 6). Die Subgruppenanalyse erfolgte ohne Adjus-

tierung fur mogliche Confounder.

4.1.3 Veranderungen des Belastungsempfindens durch Kommunikationsstérungen
,Belastung durch Kommunikationsstérungen” (BadKom)

Zum Zeitpunkt t0 erzielten die Angehorigen der Interventionsgruppe (N = 139) einen mittle-
ren Wert von 15.98 (SD = 7.34), die Angehdrigen der Kontrollgruppe (N = 133) einen Mittel-
wert von 15.17 (SD = 7.39). Diejenigen, die die Schulung durchlaufen haben, erzielen jetzt
einen mittleren Belastungswert von 13.77 (N = 124, SD = 6.55), die Kontrollgruppe einen Mit-
telwert von 14.58 (N = 93, SD = 7.66) (siehe Abb.7)

Belastung Angehoriger d. Kommunikationsstorung
N SD
- 7'7 124 655
T1 -
93 7.66
139 7.34
0 15,98
133 7.39
12 13 14 15 16 17
L Interventionsgruppe  H Kontrollgruppe

Abbildung 7. Belastung der Angehdrigen durch Kommunikationsstorungen mit dem Demenzerkrankten, Mittel-

wertvergleiche.

Ein Vergleich der Interventionsgruppe mit der Kontrollgruppe zeigt, dass der Unterschied der
Mittelwertdifferenzen (t1 minus t0) hinsichtlich der ,Belastung durch Kommunikationssto-
rungen” statistisch nicht signifikant ist (p = 0.059).

Die Ergebnisse der Confounder-adjustierten Berechnungen mit Hilfe einer multiplen Regres-
sionsanalyse zeigen hingegen, dass die Gruppenzugehdrigkeit zur Interventions- bzw. Kon-
trollgruppe einen signifikanten Einfluss auf die Veranderungen der ,,Belastungen durch Kom-

munikationsstérungen” zwischen t0 und t1 haben (Unterschied der Veranderung Intervention
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vs. Kontrolle = 1.76, p=0.038), wenn man den Einfluss von Stérvariablen kontrolliert. Im Ver-
gleich zu den Angehdrigen der Kontrollgruppe nimmt bei den Angehdrigen der Interventions-
gruppe im Zeitraum von t0 zu t1 das Belastungsempfinden durch Kommunikationsstorungen
signifikant starker ab. Zusatzlich kann ein signifikanter Einfluss der Stérungen des Sozialver-
haltens des Demenzkranken (siehe Abb.8) auf die Veranderung der ,Belastung durch Kom-
munikationsstorung” nachgewiesen werden (-0.30, p = 0.025). Je ausgepragter die Storungen
durch die Angehorigen zum Zeitpunkt t0 beurteilt werden, desto starker reduziert sich ihr
»Belastungsempfinden durch Kommunikationsstorungen® im Zeitraum zwischen t0 und t1,
unabhangig davon, ob sie an der Intervention , EduKation demenz®“-Schulung oder an der

Kontrollbedingung teilnahmen.

Sum Sq Df F value Pr(>F)

Gruppe2 12294 1.00 4.36  0.038 -
NOSGER_stoerVerh.T0 37.85 1.00 1.34 0.248
NOSGER_Ged.T0 744 1.00 0.26 0.608
NOSGER_IADL.TO 51.29 1.00 1.82 0.179
NOSGER_ADL.TO 8.16 1.00 0.29 0.591
NOSGER_Stimmung.T0 0.03 1.00 0.00 0.974
NOSGER_sozVerh.T0 143.44 1.00 5.08 0.025 -
Geschlecht_Ang 0.00 1.00 0.00 0.99
v_140.T0 135.36  3.00 1.60 0.191
zusammenwohnen.T0 3.43 1.00 0.12 0.728
Pflegedauer.T0 114.97 4.00 1.02  0.399
entlastungssituation.T0 142.50 2.00 2.52 0.083
v_152.T0 123.58 5.00 0.88 0.499
Gesundheitszu_grupp.T0 8.14 2.00 0.14 0.866
Beratung_Schulung.T0 26.22  1.00 0.93 0.336

Abbildung 8. Effekt der ,,Zugehorigkeit zur Interventions- bzw. Kontrollgruppe” (,Gruppe2“) auf die Veranderung
des Belastungsempfinden durch Kommunikationsstérungen” und der inhaltlich bestimmten Confounder: (siehe
unter 4.1.1). Die ANOVA zeigt jeweils einen signifikanten Haupteffekt fir ,,Zugehorigkeit zur Interventions- bzw.
Kontrollgruppe” und ,AusmaBR von Stérungen des Sozialverhaltens des Demenzkranken”

(,NOSGER_sozVerh.t0“).
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4.1.4 Veranderung des pflege- und betreuungsbedingten Belastungsempfindens
»Hdusliche Pflegeskala” (HPS)

Die deskriptive Statistik zeigt (siehe Abb. 9), dass die Angehorigen der Interventionsgruppe
und die der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt t0 mit einem durchschnittlichen Summenwert von
33.92 bzw. 34.49 in der HPS eine in etwa vergleichbare subjektive Belastung angaben. Zum
Zeitpunkt t1 ist der mittlere Gesamtscore bei der Interventionsgruppe geringer und bei der
Kontrollgruppe hoher, doch sind die Unterschiede dieser Verdanderungen statistisch nicht sig-

nifikant (p = 0.16, siehe Abb. 10).

N SD
121 13.87
92 16.45
138 14.55
132 16.09
35 36
Ll Interventionsgruppe  H Kontrollgruppe

Abbildung 9. Mittelwerte der HPS-Gesamtpunktzahl in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe zu den
Zeitpunkten t0 und t1.

Betrachtet man getrennt die Gruppen der Angehorigen, die in einer Partnerschaft mit dem
Erkrankten leben, und diejenigen, die (Schwieger-)Kinder des Erkrankten sind oder in einem
anderen Familienverhaltnis zu dem Erkrankten stehen, wird deutlich, dass der Unterschied
zwischen den Veranderungen von t0 nach t1 in der Interventionsgruppe und den Verdnde-
rungen von t0 nach t1 in der Kontrollgruppe in der Subgruppe der Partnerinnen und Partner

am groRten ist (p=0.55).
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Abbildung 10. Verteilung der Differenz zwischen HPS-Gesamtwerten in der Zweitbefragung und HPS-
Gesamtwerten (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe - dargestellt fiir die Subgruppe der

Angehdrigen, die Partnerinnen bzw. Partner der erkrankten Person sind.

4.1.5 ,Allgemein empfundene Belastung”

Item 11 des , Zarit Burden Inventory” (ZBl)

Die Angehoérigen der Interventionsgruppe, die zu dieser Frage zum Zeitpunkt tO eine giiltige
Angabe machen (N=141), geben eine durchschnittliche Haufigkeit eines allgemeinen Belas-
tungsgefiihls an, die einem Wert von 2.8 entspricht. Der Mittelwert der kodierten giiltigen
Antworten der Angehdrigen aus der Kontrollgruppe zum Zeitpunkt t0 (N=133), betragt 2.9.
4.3% der Interventionsgruppe geben zu diesem Zeitpunkt an, sich ,,selten oder nie” durch die
Situation des dementen Familienangehorigen belastet zu fiihlen (5.2% der Kontrollgruppe).

Ill

34.0% der Angehdorigen der Interventionsgruppe geben an sich ,manchmal” belastet zu fih-
len (27.1% der Kontrollgruppe), 35.5% der Angehdrigen der Interventionsgruppe empfinden
sich ,,6fters” belastet (36.1% der Angehorigen der Kontrollgruppe) und 26.2% der Angehori-
gen der Interventionsgruppe antworten mit ,,meistens” auf die Frage nach der Haufigkeit ei-
nes allgemeinen Belastungsempfindens (31.6% der Kontrollgruppe).

Zum Zeitpunkt t1 betragt der Mittelwert der kodierten Antworten auf die Frage nach der Hau-

figkeit des Belastungsempfindens in der Interventionsgruppe 2.5, in der Kontrollgruppe 3.0.
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Abbildung 11 illustriert grafisch die Differenz zwischen den Angaben zum Zeitpunkt t0 und
dem Zeitpunkt t1. Den Wert ,,-2“ erzielen demnach Studienteilnehmer, deren Haufigkeitsan-
gabe hinsichtlich ihres Belastungsempfinden zum Zeitpunkt t1 2 Antwortabstufungen unter
der Haufigkeitsangabe liegt, die sie zum Zeitpunkt t0 gemacht haben. Der Wert wird allen
Studienteilnehmern zugeordnet, deren Haufigkeitsangabe zum Zeitpunkt t1 ihrer Haufigkeits-
angabe zum Zeitpunkt t0 entspricht.

Die Veranderungen in der Interventionsgruppe unterscheiden sich signifikant von den Veran-
derungen in der Kontrollgruppe (p = 0.014). Wahrend die Haufigkeit des allgemeinen Belas-
tungsempfindens in der Interventionsgruppe durchschnittlich abnimmt, nimmt sie in der Kon-

trollgruppe zu.
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—_ o -
[ o
()]
_C
5 52,5% 66,7%
> o _|
' w
o)
_C
c o _|
Q A
4]
o=
~ 26,7%
£ o
) o
£
S
= 9 - 15,8% 19,4%
(@)}
5 10,7%
5 2 - 7%
- 4,2%
0s) 0,8% 1,1% 2,1%
O p— ]
2 A1 0 1 2 -2 A1 0 1 2
Intervention Kontrolle
N=120 N=93

Abbildung 11. Veranderungen der Haufigkeit des Belastungsempfindens von t0 zu t1 in der Interventions- und

der Kontrollgruppe.
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4.1.6 Veranderungen der depressiven Symptome

L»Allgemeine Depressions-Skala-Kurzform” (ADS-K)

Um eine einheitliche Kodierung der Antwortkategorien in der vorliegenden Studie zu gewdhr-
leisten, wurden der Antwort ,selten oder tGberhaupt nicht” der Wert 1 zugeordnet, ,,manch-
mal“ der Wert 2, ,6fter” der Wert 3 und , meistens, die ganze Zeit” der Wert 4. Der kritische
Grenzwert liegt demnach bei 33. Die deskriptive Statistik legt offen, dass in der Interventions-
gruppe zum Zeitpunkt t0 124 Personen gliltige Angaben zur ADS-K machten (siehe Abb. 12).
Der errechnete mittlere Gesamtscore betragt in dieser Gruppe 28.81 (SD=9.72). 31 Personen
der Interventionsgruppe erzielten zum Zeitpunkt t0 ein Gesamtscore von 33 oder mehr Punk-
ten, d.h. bei diesen Personen ist das Vorliegen einer depressiven Stérung sehr wahrscheinlich.
Der mittlere Gesamtscore der 119 giiltig ausgefillten ADS-K-Instrumente in der Kontroll-
gruppe zum Zeitpunkt t0 betragt 27.57 (SD=9.53). Hier erreichen 25 Personen 33 oder mehr
Punkte.

Zum Zeitpunkt t1 geben 114 Angehorige der Interventionsgruppe die ADS-K giiltig ausgefullt
zurlick und 86 Angehorige der Kontrollgruppe. Wahrend der mittlere Gesamtscore in der In-
terventionsgruppe zu diesem Zeitpunkt nun kleiner ist als zum Zeitpunkt t0 (MW=27.47,

SD=8.77), ist er in der Kontrollgruppe angestiegen (MW=28.51, SD=9.11).

Depression der Angehorigen
N SD
S ' 14 877
T1 :
86 9.11
124 9.72
0 28,82
119 953
26 27 28 29
L Interventionsgruppe  H Kontrollgruppe

Abbildung 12. Veranderungen der Haufigkeit depressiver Symptome — eingeschatzt mit Hilfe der ADS-K - von t0

zu t1in der Interventions- und der Kontrollgruppe.
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Die Ergebnisse der schlieBenden Statistik zeigen jedoch, dass die Veranderungen der Diffe-
renzen der Mittelwerte der Gesamtgruppen statistisch nicht signifikant sind (p = 0.128).
Vergleicht man Angehdrige der Interventionsgruppe und Angehorige der Kontrollgruppe da-
gegen subgruppenspezifisch, zeigt sich flir die Subgruppe der Angehorigen aus der Kinderge-
neration ein signifikanter Unterschied (p = 0.05) (Abb. 13).

Auch in der Subgruppe der Angehérigen, die zum Zeitpunkt t0 sehr wahrscheinlich unter einer
depressiven Storung litten (d.h. 33 oder mehr Punkte erzielten) liefert der Vergleich zwischen
Interventions- und Kontrollgruppe ein statistisch signifikantes Ergebnis
(p =0.028): In beiden Gruppen kommt es zu einer Abnahme der Gesamtsummenwerte, doch
in der Interventionsgruppe ist dieser Effekt sehr viel starker ausgepragt. In der Subgruppe der
Personen, die schon zu t0 einen ,unauffalligen” ADS-K-Wert unter 33 haben, kommt es bei
Angehorigen der Interventionsgruppe zu keiner Veranderung, bei Angehérigen der Kontroll-
gruppe zu einem sehr leichten Anstieg, doch der Unterschied ist statistisch nicht signifikant (p

=0.661) (siehe Abb.14).

Wilcoxon-Test Familienverhéltnis Elternteil b =0.05
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Abbildung 13. Verteilung der Differenz zwischen ADS-K-Gesamtwerten in der Zweitbefragung und ADS-K-
Gesamtwerten (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe - dargestellt fiir die Subgruppe der

Angehorigen, die Kinder der erkrankten Person sind.
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Abbildung 14. Verteilung der Differenz zwischen ADS-K-Gesamtwerten in der Zweitbefragung und ADS-K-
Gesamtwerten (t1-t0) in der Interventionsgruppe und der Kontrollgruppe - dargestellt fir die Subgruppen der
Angehdrigen, die zu t0 sehr wahrscheinlich unter einer Depression litten (links) und der Angehérigen, die zu t0

einen ,unauffalligen ADS-K-Wert von unter 33 hatten (rechts).

4.2 Vergleich der aktuellen Studie mit der Vorstudie (Engel, 2007)

In der zweiten Hypothese wird die Annahme formuliert, dass ,, EduKation demenz®“-Schulun-
gen, die durch fortgebildete Multiplikatoren durchgefiihrt werden, dieselbe Wirksamkeit er-
zielen, wie die in der Vorstudie von Engel (2007) erzielte. Hypothese 3 sagt aus, dass die in
der Vorstudie (Engel, 2007) ermittelte Wirksamkeit von ,,EduKation demenz®“ sich auch dann
nachweisen ldsst, wenn die Kontrollgruppe keine Nullkontrollgruppe ist (wie in der Vorstu-

die), sondern ebenfalls ein , Treatment” erhlt.

4.2.1 Vergleich der Stichproben
In der Vorstudie (Engel, 2007) wurden 61 Angehdrige von Patienten mit Demenz einer einzi-

gen Gedachtnisambulanz in die Studie inkludiert. Als Einschlusskriterien fiir die Teilnahme an
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der Interventionsstudie galt dort, dass der Patient noch zu Hause lebte, der Angehorige die
Hauptbetreuungsperson war und mindestens einmal pro Woche persdnlichen Kontakt mit
dem Kranken hatte, und der Angehdérige in einem der Aufklarungs- bzw. Beratungsgesprache
von sich aus von Belastungserleben im Zusammenhang mit der hauslichen Versorgung des
Kranken sprach.

In der vorliegenden Untersuchung wurden 214 Angehdorige von Menschen mit Demenz in die
Studie inkludiert (mit jeweils erhobenen Daten zu tO und t1), die sich aufgrund des von ihnen
empfundenen Bedarfs an psychosozialer Beratung an eine der 23 an der Studie beteiligten
Beratungsstellen wandten, oder auf eine Zeitungsannonce antworteten. Die Einschlusskrite-
rien sind hier ,,Status als Hauptpflegeperson eines demenzkranken Menschen” und ,,empfun-
dener Bedarf an psychosozialer Beratung aufgrund des Status als Hauptpflegeperson”. Aus-
geschlossen wurden Angehdrige, die selbst bereits deutliche Zeichen einer demenziellen Ent-
wicklung zeigten, oder unter deutlich wahrnehmbaren Symptomen einer mittleren bis schwe-
ren Depression, wie z.B. starker Antriebsmangel, geistige Mudigkeit, stark ausgepragte Lar-
moyanz litten.

Hinsichtlich der zentralen soziodemografischen Daten sind die Stichproben in etwa vergleich-
bar: In beiden Untersuchungen liegt der Anteil der Frauen bei ca. 70%, das durchschnittliche
Alter der Angehorigen liegt bei ca. 60 Jahren, rund die Halfte sind Kinder oder Schwieger-
Kinder der demenzkranken Personen, rund die Halfte der Angehdérigen sind nicht mehr be-
rufstatig.

In der Voruntersuchung wurde Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Kontrollgruppe liber
eine Wartegruppe rekrutiert, die drei Monate auf einen freien Platz in der Intervention , Edu-
Kation demenz®“ warten mussten. Diese 30 Personen wurden vor und nach der dreimonati-
gen Wartezeit untersucht. Die Angehodrigen der Interventionsgruppe nahmen gleich an der
Intervention ,,EduKation demenz®“ teil, die sich (iber 10 Wochen erstreckte. Sie wurden eine
Woche vor und eine Woche nach der Intervention untersucht, d.h. es lagen ebenfalls drei

Monate zwischen Erst- und Zweituntersuchung.

48



Tabelle 5
Vergleich der Stichproben der Voruntersuchung (Engel, 2007) und der aktuellen Untersuchung

hinsichtlich soziodemografischer Daten.

Voruntersuchung (Engel, 2007) Aktuelle Untersuchung
Intervention Kontrolle Intervention Kontrolle
N=31 N=30 N=140 N=131
Alter
MW 60.7 60.9 58.9 59.4
SD 12.3 12.9 13.6 11.9
n % n % n % n %
Geschlecht
Manner 7 23 11 37 30 21 34 26
Frauen 24 77 19 63 113 79 98 74
Familienverhaltnis
(Ehe-)Partner(in) 15 48 16 53 49 41 44 34
(Schwieger-)Kind 16 52 14 47 56 47 74 57
sonstiges - 15 12 12 9
Schulbildung
Hauptschulabschluss 7 22 3 10 39 28 27 20
Realschulabschluss 12 39 10 33 54 38 48 36
(Fach)Hochschulreife,
Hochschule 12 39 17 57 48 35 58 44
Erwerstatigkeit
vollzeit 5 16 5 17 22 16 32 25
teilzeit/ std.-weise 8 26 8 26 37 27 30 23
nicht erwerbstatig 18 58 17 57 77 57 68 52
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4.2.2 \Vergleich der Datenerhebung

Zur Erhebung des Belastungsempfindens wurde neben der Hauslichen Pflege-Skala (HPS)
(siehe Kap. 3.2.5) die deutsche Version des ,Zarit Burden Interview” (ZBI) (Zarit, Orr & Zarit,
1985) eingesetzt. Hierbei handelt es sich um eine Skala von 22 Aussagen, zu welchen der be-
fragte Angehorige Stellung nehmen soll, indem er angibt, wie haufig er die beschriebenen
Gefihle in der Beziehung zu dem demenzkranken Familienangehorigen empfindet. Die Ant-
wortmaoglichkeiten reichen von ,,liberhaupt nicht” (= 0) bis hin zu ,fast immer“ (= 4). Die mog-
liche Hochstpunktzahl betragt somit 88 und steht fiir maximales Belastungsempfinden. Als
Messinstrument zur Erhebung der depressiven Symptome wurde die Geriatrische Depressi-
ons-Skala (GDS) (Yesavage, Brink, Rose et al., 1983) eingesetzt. Die GDS ist eine Selbstbeur-
teilungsskala zur Abschatzung der Depressivitat dlterer Menschen. Sie besteht aus 30 Fragen,
die nur mit ,ja‘ oder ,nein‘ beantwortet werden kénnen. Jede Antwort in Richtung Depression
wird mit einem Punkt gewertet. 0 — 12 Punkte wird als ,normal’ interpretiert, 13 Punkte und
mehr sprechen fir eine depressive Symptomatik, die mit steigendem Punktwert zunehmend
schwer ist.

Auch in der vorliegenden Studie wurde die HPS eingesetzt, jedoch nicht das gesamte ZBlI, son-
dern nur ein einziges Item (Item 22), das die allgemein empfundene Belastung der Angehori-
gen durch die demenzbedingt verdanderte Situation erfragt. Daneben kam in der aktuellen
Untersuchung das Erhebungsinstrument BadKom zum Einsatz, das auf der Grundlage der
problemzentrierten Interviews der Voruntersuchung (Engel, 2007) entwickelt wurde. Als De-
pressionserhebungsinstrument wurde die ADS-K angewendet (siehe Kap.3.2.6).

Neben den standardisierten Erhebungsinstrumenten wurden in der Vorstudie auch qualita-
tive Datenerhebungsmethoden eingesetzt. So wurden vor der eigentlichen Interventionsstu-
die 20 Angehdrige von Menschen mit Demenz im Rahmen von problemzentrierten Interviews
zu ihrer spezifischen Belastungssituation befragt. Und auch in der Interventionsstudie wurden
als Evaluierungsmethode nach der Schulung qualitative Interviews mit den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern der Schulung durchgefiihrt. Und nach einem Jahr nach Schulungsbeginn
nahmen die Angehorigen nochmals an einer schriftlichen Befragung teil, in der sowohl stan-
dardisierte Instrumente zum Einsatz kamen als auch offene Fragen gestellt wurden, die einer

gualitativen Inhaltsanalyse unterzogen wurden.
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4.2.2 \Vergleich der Ergebnisse

In der Voruntersuchung konnte nachgewiesen werden, dass es in der Interventionsgruppe
innerhalb der drei Monate zwischen t0 und t1 zu einer signifikanten Abnahme des subjektiven
Belastungsempfindens (erhoben mithilfe der HPS und des ZBI) und zu einer signifikanten Re-

duktion der depressiven Symptomatik (gemessen mithilfe der GDS) kommt. (siehe Tabelle 2).

Tabelle 6
Vergleich der Mittelwerte der gepaarten Stichproben zum Messzeitpunkt tO und Messzeit-

punkt t1 in der Interventionsgruppe (N=31), (siehe Engel, 2007, S. 282).

Interventionsgruppe

vor der nach der gepaarte Diff. Diff.
Intervention (t0) Intervention (t1) t0o-t1 % T p
MW S MW S MW S
Hausliche-
Pflege-Skala
(HPS) 43.19 19.66 30.39 14.73 12.80 13.73 29.6 5.19 .000
Geriatrische-
Depressions-
Skala (GDS) 12.97 7.05 8.61 6.24 4.35 5.39 33.6 4.49 .000

Zarit-Burden-

Interview (ZBI) 4739 1795 33.87 1342 1351 1330 285 5,65 .000
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Tabelle 7

Vergleich der Mittelwerte der gepaarten Stichproben zum Messzeitpunkt tO und Messzeit-

punkt t1 in der Kontrollgruppe (N=30), (siehe Engel, 2007, S. 282).

Kontrollgruppe

vor der nach der gepaarte Diff. Diff.
Wartezeit (t0) Wartezeit (t1) t0-t1 % T p
MW s MW s MW s
Hausliche-
Pflege-Skala
(HPS) 33.13 10.81 36.30 9.94 -3.16 7.37 10 -2.35 .026
Geriatrische-
Depressions-
Skala (GDS) 10.80 5.93 12.17 6.34 -1.36 2.73 25 -2.73 .010

Zarit-Burden-

Interview (ZBI) 35.17 12.20 38.37 10.89 -3.20 7.59 9 -2.30 .028

In den drei Monaten zwischen t0 und t1 kam es dagegen in der Kontrollgruppe hinsichtlich
Belastungsempfinden und depressiver Symptomatik nicht zu einer signifikanten Veranderung
(siehe Tabelle 3).

Darilber hinaus konnte in der Voruntersuchung, die langsschnittlich angelegt war, gezeigt
werden, dass sich die erzielten Veranderungen auch noch zum Zeitpunkt t2, d.h. ein Jahr nach
Interventionsbeginn nachweisen lassen, und insofern von einer Langzeitwirksamkeit der In-

tervention gesprochen werden kann (siehe Abbildung 15).
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Vergleich der Mittelwerte zu den Messzeitpunkten t0, t1 und t2 bei den Interventionsteilnehmern
45
40.48
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35
36.48 30.15 31.52 ZBI
30 HPS
’s I 29.48
20
15 11.88
5
0 | ! 3
t0 t1 t2

Abbildung 15. Vergleich der Mittelwerte der ZBI-, HPS- und GDS-Werte der Interventionsteilnehmer zu den
Messzeitpunkten t0 (vor der Intervention), t1 (nach der Intervention) und t2 (ein Jahr nach Interventionsbeginn).
Der Vergleich der Werte zum Zeitpunkt t2 und dem Zeitpunkt t0 zeigt, dass die Differenzen statistisch signifikant
sind (ZBI: p(t0-t2) = 0.000; HPS: p(t0-t2) = 0.000; GDS: p(t0-t2) = 0.003). (Siehe Engel, 2007, S. 308).

Neben diesen standardisierten Verfahren wurden auch qualitative Datenerhebungsmetho-
den eingesetzt (siehe Kap.3.2.3). So wurde auf der Grundlage der Ergebnisse der qualitativen
Interviewanalysen, die der eigentlichen Interventionsstudie vorgeschaltet waren, eine , The-
orie der Belastungen bei Angehérigen Demenzkranker aufgrund von Kommunikationsstérun-
gen (BADKom-Theorie)“ abgeleitet. Diese besagt, dass eine zentrale Ursache des Belastungs-
erlebens von Angehorigen, die ein demenzkrankes Familienmitglied zu Hause betreuen und
versorgen, Kommunikationsstorungen darstellen, die zwischen ihnen und den Kranken auf-
grund der demenzbedingten Veranderungen auftreten. Diese Kommunikationsstérungen, so
die BADKom-Theorie weiter, stellen eine der Hauptursachen fiir das Belastungserleben der
Angehorigen dar. Auf der Basis der durch die Interviewstudie entwickelten empirisch gehalt-
vollen Aussagen Uber Art und Ausmal} von Kommunikationsstérungen zwischen den Befrag-
ten und ihren demenzkranken Familienmitgliedern wurde das Schulunsgkonzept ,,Edukation
demenz® entwickelt und die drei Lernziele formuliert, die Teilnehmerinnen und Teilnehmer

des Schulungsprogramm erreichen sollten (siehe Kap.1.2). Zum Zeitpunkt t1, d.h. nach der
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Schulungsteilnahme, wurden zur Evaluation des Schulungsprogramms neben den oben be-
schriebenen standardisierten Instrumenten erneut problemzentrierte Interviews durchge-
fuhrt. Durch diese wurde deutlich, dass aus der Sicht der Teilnehmerinnen und Teilnehmer
durch die Teilnahme an der Intervention die beabsichtigten kommunikationsverbessernden
Effekte erzielt werden konnten: So berichten sie u.a., dass sie ihren Umgang mit dem Kranken
nach der Schulung als einfliihlsamer und empathischer einschatzten und ihre Beziehungsqua-
litat sich dadurch deutlich verbessert hatte. Dies legte offen, dass die teilnehmenden Ange-
horigen die Lernziele, die vor der Konzeption des Schulungscurriculums formuliert wurden
und die als inhaltliche Leitlinien fiir die Entwicklung der Intervention dienten, in groBem Um-
fang erreicht hatten (siehe Engel, 2007, S. 287ff).

Wihrend eine Uberpriifung der lingsschnittlichen Daten der Voruntersuchung durch die ak-
tuelle Untersuchung nicht moglich ist, weil eine erneute Datenerhebung nach einem Jahr in-
nerhalb des vorgegebenen Zeitrahmens der ,, Zukunftswerkstatt-Demenz-Projekte” nicht vor-
gesehen war, konnten die Ergebnisse Pre-Post-Untersuchungen der Voruntersuchungen
durch die aktuellen Ergebnisse bestatigt werden:

In der Voruntersuchung reduzierten sich zum einen das subjektive Belastungsempfinden bei
den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Interventionsgruppe statistisch signifikant, im
Vergleich zu den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Kontrollgruppe, bei denen sich eine
solche Veranderung nicht nachweisen lieR.

Auch in der vorliegenden Untersuchung zeigen die vom Einfluss der Storvariablen bereinigten
Berechnungen, dass sich in der Interventionsgruppe das Belastungsempfinden, das von den
Angehorigen auf Kommunikationsstérungen mit dem Demenzkranken zurlickgefiihrt wird,
statistisch signifikant reduziert. Dies gilt auch fiir die Haufigkeit einer allgemein empfundenen
Belastung, die Angehorige angesichts der krankheitsbedingten Verdanderungen der Lebenssi-
tuation mit dem Demenzkranken empfinden: In der Interventionsgruppe wird dieses allge-
meine Empfinden einer Belastung nach der Intervention deutlich seltener vorkommend ein-
geschatzt als vor der Intervention. In der Kontrollgruppe kommt es nicht zu einer solchen Ent-
wicklung. Lediglich die Ergebnisse der HPS in der aktuellen Untersuchung liefern keine statis-
tisch signifikanten Ergebnisse, wenngleich sie - vor allem bei den mit den Demenzkranken

zusammenwohnenden Angehorigen — deutlich in die entsprechende Richtung zeigen: Auch
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hier nimmt das Belastungsempfinden in der Interventionsgruppe zwischen t0 und t1 ab, wah-
rend es in der Kontrollgruppe eher zunimmt.

In der Voruntersuchung reduzierte sich zum anderen statistisch signifikant die depressive
Symptomatik bei den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Interventionsgruppe —im Ver-
gleich zu den Angehoérigen in der Kontrollgruppe. Auch dieses Ergebnis lasst sich in der vorlie-
genden Studie bestatigen: Auch hier kommt es bei denjenigen Angehoérigen der Interventi-
onsgruppe, die zum Zeitpunkt t0 bereits sehr wahrscheinlich eine depressive Storung hatten
(d.h. einen ADS-K-Wert von 33 und gréRer hatten) zu einer deutlichen Abnahme der depres-
siven Symptome. Diese Entwicklung zeigt sich nicht bei den Angehérigen der Kontrollgruppe,
die zu t0 sehr wahrscheinlich eine depressive Storung hatten (d.h. ADS-K > 33).

Durch problemzentrierte Interviews und schriftliche Befragungen konnte in der Voruntersu-
chung gezeigt werden, dass die demenzbedingten Kommunikations-, Interaktions- und Bezie-
hungsverdanderungen, die Angehdorige erleben, eine zentrale Rolle im Entstehen ihres Belas-
tungsempfindens und ihrer depressiven Reaktionen stehen. Auch in der vorliegenden Unter-
suchung weisen einige Befunde in diese Richtung: Bei den Angehdrigen der Interventions-
gruppe verbessern sich zwischen t0 und t1 - neben ihrem Belastungsempfinden und ihrer de-
pressiven Symptome — auch ihre Einschatzung hinsichtlich ihres Kommunikationsverhaltens

gegeniiber dem Demenzkranken und hinsichtlich ihrer Beziehungsqualitat.

55



5 Diskussion der Ergebnisse - Gesamtbeurteilung

Alle drei Hypothesen, die forschungsleitend fiir die vorliegende Untersuchung waren, konn-
ten bestatigt werden. (1) ,EduKation demenz®“ erwies sich im Vergleich zur Kontrollbedin-
gung als wirksam hinsichtlich der emotionalen Einstellung der teilnehmenden Angehdrigen
zu ihrem demenzkranken Familienmitglied, ihrer Einschatzung ihres eigenen Kommunikati-
onsverhaltens gegeniiber dem Erkrankten, ihres Belastungsempfindens und ihrer depressiven
Symptomatik. In all diesen Dimensionen zeigte sich eine Veranderung in Richtung einer Ver-
besserung des psychosozialen Wohlbefindens der Angehdorigen. (2) Diese Wirksamkeit zeigt
sich auch dann, wenn , EduKation demenz®“-Schulungen durch fortgebildete und berufser-
fahrene Multiplikatorinnen und Multiplikatoren durchgefiihrt werden. (3) Die Wirksamkeit
von ,EduKation demenz®“-Schulungen kann insofern als eine interventions-spezifische Wirk-
samkeit bezeichnet werden, als durch eine andere hilfreiche Intervention fiir Angehorige von
Menschen mit Demenz, namlich das Lesen von klientelspezifischer, qualitativ guter Ratgeber-
literatur, die im vorliegenden Projekt als Kontrollbedingung eingesetzt wurde, nicht dieselben
Wirkungen erzielt werden.

Auf der Ergebnisebene scheint ein Befund fiir eine abschlieBende inhaltliche Diskussion inte-
ressant: Wahrend sich in der Voruntersuchung (Engel, 2007) Interventions- und Kontroll-
gruppe auch hinsichtlich der Veranderung der HPS-Werte signifikant unterscheiden, konnte
in der vorliegenden Studie dieses Ergebnis nicht reproduziert werden. Eine Begriindung hier-
fir bleibt nur im Bereich der Vermutungen. Am wahrscheinlichsten scheint es, dass von den
Angehdorigen, die in die Voruntersuchung inkludiert wurden, durchschnittlich mehr mit ihrem
demenzkranken Familienmitglied zusammenwohnten als die Angehorigen der vorliegenden
Untersuchung. Diese Schlussfolgerung basiert auf der Uberlegung, dass die HPS insbesondere
Belastungen erhebt, die im Zusammenhang mit der taglichen Versorgung und Pflege eines
Demenzkranken fiir den Angehorigen entstehen. Gestiitzt wird diese Uberlegung auch durch
die Tatsache, dass in der HPS immer wieder von der , Pflege” des Demenzkranken die Rede
ist. Zwar wird im Einleitungstext erwahnt, dass in ,,den Aussagen nicht zwischen ,Betreuung”
und ,,Pflege” unterschieden [...] [werde] —mit , Pflege [...] beides gemeint [sei]”, dennoch kann
angenommen werden, dass sich eher Angehdrige durch die Aussagen der HPS angesprochen
fihlten, die in der taglichen verrichtungsorientierten Versorgung des Erkrankten involviert
sind. Fir diese Angehorigen verandert sich durch die Teilnahme an , EduKation demenz®“-
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Schulungen mehr an diesem Belastungsempfinden - dies zeigen auch die Ergebnisse der vor-
liegenden Untersuchung - als bei Angehdrigen, die nicht mit dem Demenzkranken zusammen-
wohnen. Da in der Voruntersuchung das Wohnverhaltnis von Angehdérigen und Demenzkran-
ken nicht erhoben wurde, kann dies nur eine Uberlegung bleiben, die in Zukunft zu (iberpri-
fen ware.

Diskussionswiirdig scheinen auch unter methodischer Perspektive einige Aspekte, die eine
direkte Vergleichbarkeit von Voruntersuchung und aktueller Untersuchung nicht méglich ma-
chen und die im Folgenden thematisiert werden. Zunachst einmal fallt auf, dass in der Vorun-
tersuchung die GDS zu Erhebung depressiver Symptome eingesetzt wurde, nicht die ADS-K,
wie in der aktuellen Untersuchung. Dies geschah damals aufgrund der Uberlegung, dass die
GDS, die ja fiir die altere Klientel konstruiert wurde, einfache Aussagen enthilt, zu denen die
befragte Person mit einfachen Ja-nein-Antworten Stellung nehmen sollen. Im Rahmen einer
umfangreichen Untersuchung schien der Einsatz eines solch schnell beantwortbaren Instru-
mentes sinnvoll zu sein, wenn gleich einige der Befragten nicht zur Gruppe der dlteren Klientel
gezahlt werden konnte. Yesavage und Kollegen machen zwar fiir den Einsatz dieses Erhe-
bungsinstrumentes keine Altersangaben, inkludierten aber im Rahmen ihrer ersten Validie-
rungsstudie 47 Patienten, die 55 Jahre und alter (Yesavage, Brink, Rose et al., 1983, S. 41)
waren. Geht man davon aus, dass 55 die untere Altersgrenze fiir den Einsatz der GDS ist, dann
lagen in der Voruntersuchung (Engel, 2007) 21 Personen, d.h. 34.4% der 61 inkludierten An-
gehorigen unter der unteren Altersgrenze. In der vorliegenden Untersuchung wurde vom Ein-
satz dieses Instrumentes Abstand genommen, da es im Rahmen wissenschaftlicher Vortrage,
in denen die Voruntersuchung vorgestellt wurde, immer wieder von erfahrenen Kolleginnen
und Kollegen kritisiert wurde, dass die GDS bei jlingeren Personen eingesetzt worden sei. Au-
Rerdem wog das jingste Argument der Autoren der ADS schwer, dass - aulRer der ADS - alle
anderen Instrumente zur Selbstbeurteilung depressiver Krankheitszeichen ausschlieBlich fir
den Einsatz im klinischen Zusammenhang und nicht fiir die Anwendung in epidemiologischen
Untersuchungen oder bei groReren Bevolkerungsgruppen entwickelt worden seien (Hautzin-
ger, Bailer, Hofmeister, Keller, 2012).

Vor dem Hintergrund vergleichender Aussagen von Voruntersuchung und aktueller Untersu-

chung scheint in methodischer Hinsicht dartiber hinaus diskussionswiirdig, dass in der Vorun-
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tersuchung eher einfachere Zusammenhangsmalie berechnet wurden, der Einfluss von mog-
lichen Storvariablen nicht ermittelt wurde. Grund dafiir war die GréRe der Stichproben (31
Personen in der Interventionsgruppe, 30 Personen in der Kontrollgruppe), die eine solche
Confounder-adjustierte, differenzierte Analyse, wie sie in der vorliegenden Untersuchung
durchgeflihrt wurde, nicht zulieR.

Grundsatzlich gilt es bei der Betrachtung der Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung ein-
zurdumen, dass das urspriinglich geplante Studiendesign einer randomisierten kontrollierten
Studie nicht verwirklicht werden konnte. Damit es hierzu aber nicht zu einem Qualitatsabfall
der Daten kommt, wurden umfangsreiche Confounder-adjustierte Berechnungen durchge-
flhrt, auRerdem mittels statistischer Analyse nachgewiesen, dass sich Interventions- und
Kontrollgruppe hinsichtlich der wichtigen soziodemografischen Kennzeichen und der zentra-
len untersuchungsrelevanten Merkmale zum Zeitpunkt tO nicht signifikant unterschieden.
Trotz dieser Designmodifikationen kann mithilfe der Ergebnisse der Voruntersuchung und der
vorliegenden Studie wertvolle Erkenntnisse flir die Praxis abgeleitet werden:
Kommunikationsstorungen kdnnen als eine der Hauptursachen fiir das Belastungserleben der
Angehorigen ausgemacht werden. Diese Kommunikationsstérungen kénnen nun auch diffe-
renziert beschrieben werden: Erstens gelingt es dem Angehoérigen durch zunehmend schei-
ternde Verstandigungsprozesse immer weniger, die Perspektive des Kranken einzunehmen,
d.h. die Motive und den Sinn der kommunikativen Handlungen des Kranken nachzuvollziehen
bzw. zu verstehen. Zweitens erfahrt der Angehoérige in dieser Situation eine Verunsicherung
der eigenen kommunikativen Rollenidentitdat. Und drittens erleben die Angehorigen eine
starke Verunsicherung hinsichtlich der Frage, in welcher Weise sie ihr kommunikatives Han-
deln verandern, d.h. also wie sie sich dem Kommunikationspartner gegeniber verhalten sol-
len.

,EduKation demenz®“ wurde gezielt entwickelt, um diesen Kommunikationsstérungen entge-
genzuwirken. Dass diese Lernziele durch , EduKation demenz®“ tatsichlich erreicht werden
konnen, und dass die Teilnahme der Angehdrigen an dieser Intervention zu einer Verbesse-
rung der Beziehungsqualitdt und ihres psychosozialen Wohlbefindens fihrt, kann nach Ab-

schluss dieser Untersuchung als gut gesicherter Befund gelten.
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Fiir die Praxis sind diese Untersuchungsergebnisse von groRer Bedeutung, weisen sie doch
klar nach, dass durch spezifische Interventionen das psychosoziale Wohlbefinden von Ange-
horigen signifikant verbessert und deren Einstellung zu ihren demenzkranken Familienmit-
gliedern verandert werden kann im Richtung einer verstandnisvolleren und starker akzeptie-
renden Haltung, eine einfiihlsameren kommunikativen Umgangs und einer Verbesserung der
Beziehungsqualitat.

An diese Erkenntnis schlieBt sich die Forderung an, dass effektive Angehorigeninterventionen,
wie die hier beschriebene , EduKation demenz®“-Schulung, allen versorgenden Angehérigen
von Menschen mit Demenz als praventive MaRnahme angeboten und von den Pflegekassen
finanziert werden sollte. Effektive Angehorigeninterventionen missen Teil einer integrierten
Versorgung Demenzkranker werden, um den wachsenden Versorgungsbedarf abdecken zu
konnen. Bei der Lésung dieser gesellschaftlichen Aufgabe soll die vorliegende Studie einen

Beitrag leisten.
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6 Gender Mainstreaming Aspekte

Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz sind vielfdltigen Belastungen ausgesetzt,
die zu gesundheitlichen Beeintrachtigungen fiihren kénnen (Schilder & Florian, 2012).

In Deutschland werden derzeit 69% der pflegebedirftigen Menschen im hauslichen Umfeld
betreut, der GroRteil der Pflege wird durch Angehorige gleistet (Statistisches Bundesamt,
2011). Durch viele Untersuchungen wurde belegt, dass Frauen die Hauptlast der pflegerischen
Versorgung tragen. Der Sachverstdandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesund-
heitswesen bestatigt in seinem Bericht 2014 diese Feststellung. So ist im Kurzbericht zu lesen,
dass Hauptpflegepersonen nach wie vor liberwiegend Tochter, (Ehe-)Partnerinnen und
Schwiegertochter sind, aber vermehrt auch Ehepartner und S6hne Aufgaben als Hauptpfle-
gepersonen Ubernehmen (Sachverstandigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Ge-
sundheitswesen 2014, S. 150) In der Studie MuG Il (Mo6glichkeiten und Grenzen selbststandi-
ger Lebensfiihrung in privaten Haushalten, 2005) stellten Manner in 27 Prozent der hausli-
chen Pflege die Hauptpflegepersonen dar (Langehenning, 2009). Weitere empirische Befunde
dieser Studie deuten darauf, dass Manner sich emotional weniger belastet fiihlen als Frauen
und zudem eine geringere depressive Symptomatik aufweisen.

Auch Bliiher & Drager et al. (2011) geben an, dass weibliche Pflegende Angehorige hinsichtlich
ihrer physischen Erschépfung starker belastet sind als mannliche. Auf der anderen Seite wer-
den Entlastungsmoglichkeiten von den betroffenen Personen oftmals nicht angenommen,
obwohl Befunde eindeutig auf einen ungedeckten Entlastungsbedarf im Bereich der Betreu-
ung und Beaufsichtigung von Menschen mit Demenz im hauslichen Umfeld deuten. (Schilder
& Florian, 2012)

Fur das Projekt ,,EduKation Pemenz“ jst der Genderaspekt im Hinblick auf die hdusliche Versor-
gung Demenzerkrankter wesentlich und wurde konsequent in die Fragestellungen und statis-
tischen Analysen mit einbezogen.

Mit besonderem Interesse wurden die Merkmale von Hauptpflegepersonen u.a. hinsichtlich
ihres Belastungserlebens, ihrer Beziehung zu dem Pflegebediirftigen und der Inanspruch-
nahme von unterstiitzenden Angeboten untersucht. Entsprechend der Daten der Literatur
bestatigen sich in der vorliegenden Untersuchung die bereits bekannten Befunde: Deutlich

mehr Frauen pflegen und haben gleichzeitig eine signifikant hohere Tendenz, an depressiven
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Storungen zu leiden als Manner. Andererseits ist auch in der vorliegenden Studie das Ge-
schlechterverhadltnis der Studienteilnehmer nicht ausgeglichen: drei Viertel der inkludierten
Angehorigen sind Frauen. Dies bestatigt einerseits die gut belegte Tatsache, dass Frauen in
groRerem Umfang die Pflege und Versorgung von Familienangehdrigen im hauslichen Umfeld
Ubernehmen, andererseits konnte es zudem ein Hinweis dafiir sein, dass die pflegenden und
versorgenden Manner seltener eine Beratungsstelle aufsuchen —und die depressiven versor-
genden Méanner moglicherweise noch weniger.

Wie aus den Studienergebnissen zu erkennen ist, ist selbst fir diese belastete Personen-
gruppe das Interventionsprogramm , EduKation demenz®“ wirksam und tragt zur Reduktion

der depressiven Symptome bei.
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7 Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Seit der Antragstellung fiir das Projekt ,,EduKation Pemenz“ konnten durch regelméaRige Train-
The-Trainer Seminare jahrlich ca. 35 weitere Trainer/innen in Deutschland ausgebildet wer-
den. Demzufolge ist eine weitere Verbreitung des Schulungskonzeptes zu erwarten.

Um das Multiplikatorennetzwerk weiter aufzubauen und zu unterstitzen, wurde 2012 eine
Homepage eigerichtet (www.schulungen-demenz.de). Auf dieser Homepage werden u.a. die
Kurse der Multiplikatorinnen und Multiplikatoren gelistet. Darliber hinaus besteht die Mdg-
lichkeit, diese Plattform zum kollegialen Austausch zu nutzen (Trainer/innen erhalten einen
Zugang). In zahlreichen Fachvortragen, Vorlesungen und Workshops durch die Projektleiterin,
wurden Inhalte und Ziele des Projekts einem breiten Fachpublikum vorgestellt.

Nach Abschluss des Projektes ist geplant, Gber Veroffentlichungen in Fachzeitschriften das
Fachpublikum Gber die Studienergebnisse zu informieren. Und schlieBlich sollen die Studien-
ergebnisse im Rahmen des Symposiums ,Neue Versorgungssettings flir pflegende Familien
bei Demenz” wahrend der Sektionstagung der Sektionen 3 und 4 der Deutschen Gesellschaft
fir Gerontologie und Geriatrie (DGGG), am 18.9. in Mannheim der interessierten Fachoffent-

lichkeit prasentiert werden.
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8 Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit / Transferpotential)

Auch in Zukunft werden in Deutschland Fachkrafte aus der psychosozialen Angehorigenarbeit
und Sozialdienste aus anderen Bereichen des Gesundheitswesens, die beruflich mit Angeho-
rigen von Menschen mit Demenz in Kontakt kommen, im Rahmen von Train-The-Trainer-Kur-
sen fortgebildet (siehe www.schulungen-demenz.de).

Damit diese Fachkrafte ihre Arbeit mit Angehorigen von Menschen mit Demenz in der Praxis
zum Nutzen dieser Personengruppe niederschwellig optimal ausfiihren kdnnen, ist eine Fi-
nanzierung der Angehdrigenkurse ,,EduKation demenz®“ durch die Pflegekassen wiinschens-
wert. Die BARMER GEK unterstiitzt Angehorige von Menschen mit Demenz bereits, indem sie
fortgebildete und berufserfahrene , EduKation demenz®“-Multiplikatorinnen als Referentin-
nen unter Vertrag nimmt und nicht nur die Finanzierung der , EduKation demenz®“-Kurse ih-
rer Referentinnen Gbernimmt, sondern sie auch bei der Bekanntmachung ihrer Kurse unter-
stltzt, unabhangig davon, bei welcher gesetzlichen Kranken-, bzw. Pflegekasse der Demenz-
kranke versichert ist. Die Projektergebnisse weisen deutlich darauf hin, dass eine Unterstiit-
zung der Angehorigen von Menschen mit Demenz auch aus der Perspektive eines volkswirt-
schaftlichen und gesundheitsékonomischen Vorteils gesehen werden kann. Die Techniker
Krankenkasse verweist im Vorwort ihrer Studie ,,Pflegen und sozialer Zusammenhalt- Eine Be-
fragung zur Situation von Pflegenden Angehorigen” (2014), dass die Umsetzung des am 1.
Januar 2015 in Kraft getretene Pflegestarkungsgesetz vorsieht, niedrigschwellige Betreuungs-
und Entlastungsangebote zu starken, um pflegende Angehorige besser in ihrer personlichen
Situation zu unterstiitzen. Es ginge zukiinftig darum, Pflegebediirftigkeit hinauszuzégern und
den Betroffenen moglichst lange ein selbstbestimmtes Leben zu ermdglichen (Bestmann et.
al, 2014). Insofern ist eine weitergehende Unterstlitzung des Angebots von , EduKation de-

menz®“-Kursen durch die gesetzlichen Krankenkassen notwendig und wiinschenswert.
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