Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie und Psychotherapie
der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen
(Ehemaliger Direktor: Prof. Dr. H.-J. Mdller; Direktor: Prof. Dr. P. Falkai)

Effekte einer kognitiven Intervention fur Patienten mit
leichter kognitiver Stérung (LKS) und leichtgradiger
Alzheimer Demenz (AD) auf die Lebensqualitat der

betreuenden Angehdrigen.

Dissertation
zum Erwerb des Doktorgrades der Medizin
an der Medizinischen Fakultat der
Ludwig-Maximilians-Universitat zu Minchen

vorgelegt von
Kathrin Hangen

aus
Landshut (Deutschland)

2013



Mit Genehmigung der Medizinischen Fakultat
der Universitat Minchen

Berichterstatter:
Mitberichterstatter:
Mitbetreuung durch den
promovierten Mitarbeiter:

Dekan:

Tag der mindlichen Prifung:

Priv. Doz. Dr. Katharina Burger

Priv.Doz. Dr. Rebecca Schwennach

Prof. Dr. Adrian Danek

Prof. Dr. med. Dr. h.c. Reiser,
FACR, FRCR

17.10.2013




Danksagung

Mein tiefster Dank gilt den Patienten und insbesondere ihren Angehdrigen, die an
diesem Projekt teilgenommen haben und die ich tGber Monate der Studie begleiten
durfte.

Aullerdem danke ich dem ehemaligen Direktor der Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie
und Psychotherapie der Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen, Prof. Dr. H.-J. Mdller,
und den damaligen Mitarbeitern des Alzheimer Gedachtniszentrums der LMU fiir die
Hilfe bei der Erarbeitung des Themas sowie der Durchfiihrung der Studie.

Ein besonderer Dank gilt meiner Betreuerin Frau PD Dr. K. Blirger ebenso wie Frau Dr.
rer. biol. hum. V. Buschert fir die sehr gute Betreuung, die geduldige Beantwortung von
Fragen und die stete Unterstlitzung.



Inhaltsverzeichnis

Inhaltsverzeichnis

1. ZUSAMMENTASSUNG .....veeitteiteeiee ettt sttt ettt sb e s st e b e e saaesaneens 4
2. BINTEITUNG .ot 4
3. Theoretische GrundIagen...........ooveeiienieiiiee s 6
3.1. »Lebensqualitdt™ (LQ) als Konstrukt und dessen Bedeutung ...........cccccevuveeennnee 6
3.1.1. LQ im AlItagSVErStANANIS. .......eeveeiieiiieiieric sttt 6
3.1.2. Einfuhrung des Begriffs in die Medizin.........cccoeveeniinieinieniciieeeese e 6
3.1.3. DefinitionssChWierigKeIteN .......c.eve e 7
3.1.4. Objektive und subjektive Faktoren von LQ ........ccccovcverivieeeiieesieesee e 7
3.1.4.1. ODJEKLIVE LQ oeeeieeeeiee ettt ettt e et e b e s aee e snre e e nnreeens 8
3.1.4.2. SUDJEKLIVE LQ .. eeiieeiii ettt ettt e e e nree e 8
3.1.4.2.1. Allgemeine und bereichsspezifische Bewertungen ...........cccveeneee. 9
3.1.4.2.2. Erfahrungsabhdngiges vs. -strukturierendes Wohlbefinden............. 9
3.1.4.2.3. Kognitive und emotionale ASpPekte .........ccceeevvevrererieescie e 10
3.1.5. ZUSAMMENTASSUNG ..eevveeeiieeeiiee ettt stee e see et see et e e tre e sta e e sraeesnneeeeneas 10
3.2 Operationalisierung VON LQ ......ccveeiiiiiiiee et 11
3.2.1. Bedeutung der LebensqualitatSmESSUNG .......cecveeereveerieeeireeeree e esvee e 11
3.2.2. Methoden der LebensqualitatSmMEeSSUNG........evevveeerveerieeerreeeree e esvee e 11
3.2.2.1. Quelle der INformation .........coccvveeeiiiiieeeiiieee e e 12
3.2.2.2. ErhebungSinsStrumMente.........ooovveeeiiie e 12
3.2.3. Beispiele fur Messinstrumente VON LQ........cooovveeiviieicieieiiee e 12
3.2.3.1. ShOrt-FOrm-36 (SF-36)......ccutiiiiiiiiie e 12
3.2.3.2 WHOQOL-100/-BREF ......c.ooutrieiirieieiinieieiesieeeieseee e 13
3.3. LQ betreuender Angehdriger von Patienten mit kognitiven Defiziten.............. 13
3.3.1. Einflihrung zu leichte kognitive Storung (LKS) ....c.eoveveeiieeeiee e 13
3.3.2. Einflihrung zu Alzheimer Demenz (AD) ......coccvveeeieeicieeeciee e e 14
3.3.3. Anforderungen an die betreuenden AngehOrigen ........cceccvveevieecceeevvee e, 14
3.3.4. Einfluss auf die Lebensqualitat der betreuenden Angehérigen .................... 15
3.4. Kognitive INterventionSStUdIE ........cueeecueeeiiee ettt et 17
3.4.1. DESION .ttt e et et e et e sbe e e nree e 17
3.4.2. ErgehNISSE ..o e 17
4. Untersuchung und MethOTeN .......c..eeieiie e 18
4.1 HYPOINESEN ...ttt e st st eeneeeens 18
4.2. Studiendesign und StichprobenkolleKtiv ............cccoeieiiiiniiii e, 18

421, STUIENAUTDAU ...t e e e e e e et 18



Inhaltsverzeichnis

4.2.2. PatientenKOIEKLIV ........cccvvieiiie e 19
4.2.3. ANGENOrigenKOIEKEIV. .......eeeeeiie e 19
4.3. MESSINSIIUMENTE ....eveieeiee e et ettt et e e e et e e st e eneeeereeesnneeennneeens 19
4.3.1. ShOrt-FOrmM-36 (SF-36) .....ccueriiiirieiierieeniee et 19
4.3.2. Montgomery and Asberg Depression Rating Scale (MADRS) .................... 20
4.3.3. Zarit Burden INterview (Bl).......cooveiiirieeniiieceeeese e 21
4.4, StatiStISCNE ANAIYSE. ..o 22
4.5. ErgEINISSE ...t 23
45.1. Beschreibung der Stichprobe..........c.oooveriiiieie 23
4.5.2. Durchfiihrbarkeit und AKZEPtanz..........ccoevcveverieeeiiee e 24
45.3. Soziodemographische Daten der betreuenden Angehorigen..........ccecveveeee 24
4.5.4. Einfluss von Kovariaten auf die Tests SF-36,MADRS und BI .................... 27
4.5.5. Primére Zielvariable LQ und sekundare Zielvariablen Stimmung und

=TS P ] (1o USSR 27
4551 Ergebnisse zu HYpPOtheSe L........cccvveiieeiiiee e 27
45.5.2. Ergebnisse zu HYPOtNESE 2.......coccvvieiiiieiee et 28
4553 Ergebnisse zu HYPOthESE 3.......coovvieiieieiee et 29
4.5.5.4. Ergebnisse zu HYPOtNESE 4 ........ccvvveiieiiiee e 30
4.6. Diskussion UNd AUSDIICK .........ooivieriiiiiiiierieeieese e 31
4.6.1. Durchfiihrbarkeit und AKZEPtanz..........ccoeccvevevieeeiiie e 31
4.6.2. Primare Zielvariable: LQ.......coovviiiiiiieie ettt 31
4.6.2.1. Zeitpunkt BaseliNg ......ccuveeeieeiiiee e 31
4.6.2.2. Zeitpunkt STUAIENENTE. ......cvveeiiee et 34
4.6.2.2.1. Unterteilt nach LKS bzw. AD-ANngehorigen........ccocveevevveevveennee, 34
4.6.2.2.2. Unterteilt nach Kontroll- bzw. Interventionsgruppe...........cc.e...... 34
4.6.3. Sekundare Zielvariablen: Stimmung und Belastung...........cccoceevevveevveeennen. 35
4.6.3.1. SHMIMUNG oo et e e tr e e s bae e s areeeanneas 35
4.6.3.1.1. Zeitpunkt Baseling........cvveeveieiiie e 35
4.6.3.1.2. Zeitpunkt STUIENENAE ......ccevvieieeeiee e 36
463121 Unterteilt nach LKS bzw. AD-Angehdrigen............cccceeuveenee. 36
4.6.3.1.2.2 Unterteilt nach Kontroll- bzw. Interventionsgruppe................ 36
4.6.3.2. BeIaSIUNG ....eieiiee ettt et et earee e 37
4.6.3.2.1. Zeitpunkt Baseling........cvveeveieiiee e 37
4.6.3.2.2. Zeitpunkt StUIENENAE ......cc.vvieiieeeee e 38
463221 Unterteilt nach LKS bzw. AD-Angehorigen...........cccceeevennee. 38
463222 Unterteilt nach Kontroll- bzw. Interventionsgruppe................ 39
4.6.4. Q0] 1] [T o] o P 39

4.7. ZUSAMMENTASSUNG ...cuvviieeeciiee e e ettt e e e e et e e e sre e e e serr e e e e rtre e e e sntaeeeeanrraees 41



Inhaltsverzeichnis

5. TADEH BNV ZEICINIS ..cceeeeeeeeee e et e e e e ettt e e e e e eeeeeeeaaas 43

6. QUEIIENVEIZEICNNIS ..ottt 43



zusammenfassung [N

1. Zusammenfassung
Betreuende Angehorige von Patienten mit leichter kognitiver Stérung (LKS) oder

leichtgradiger Alzheimer Demenz (AD) erleben verstdrkt physischen und psychischen
Stress. Dies kann ihre Lebensqualitat (LQ) negativ beeinflussen. Die vorliegende Studie
untersuchte, ob die (direkten) Effekte einer kognitiven Intervention fur Patienten mit
LKS oder leichtgradiger AD indirekte Effekte auf die LQ der betreuenden Angehdorigen
haben.

Eine randomisiert kontrollierte Interventionsstudie wurde durchgefiihrt. 39 Angehorige
von Patienten mit LKS oder leichtgradiger AD wurden rekrutiert. Die Angehorigen
wurden entsprechend der Patienten randomisiert entweder der Interventionsgruppe |
(n=20) oder der Kontrollgruppe K (n=19) zugeteilt. Die LQ, der Schweregrad depressiver
Symptome und das Belastungsempfinden der Angehdrigen wurden anhand validierter
Skalen (Short-Form 36 (SF-36), Montgomery and Asberg Depression Rating Scale
(MADRS) und Zarit Burden Interview (Bl)) zum Zeitpunkt Baseline und zum Zeitpunkt
Studienende nach sechs Monaten gemessen.

Eine signifikante Veranderung der primaren Zielvariablen LQ (SF-36 Scores von Baseline
bis Studienende) beim Vergleich von | zu K konnte nicht nachgewiesen werden (p=.520).
Von den sekundaren Zielvariablen zeigte im Studienverlauf die MADRS eine ungefihre
Tendenz zur Signifikanz (p=.115) ebenso wie das Bl (p=.106).

Die kognitive Intervention fiir Patienten mit LKS oder leichtgradiger AD konnte die LQ
der betreuenden Angehdrigen nicht verbessern. Eine mogliche tendenzielle
Verringerung depressiver Symptome konnte sowohl fir K- als auch fiir I-Angehérige
ermittelt werden. Zudem kann eventuell eine verlangsamte bzw. verringerte Zunahme
der Betreuungsbelastung fir die Angehorigen erreicht werden.

2. Einleitung

Personen, die ein Familienmitglied pflegen bzw. betreuen, haben héaufig ein
beeintrachtigtes subjektives Wohlbefinden und eine eingeschrankte Lebensqualitat (LQ)
(Arango-Lasprilla 2010). Dies trifft Pflegende von dementiell Erkrankten in besonderem
Male. Laut Pinquart und Sorensen (Pinquart 2001) ist das Stresserleben betreuender
Angehoriger von Demenzerkrankten nicht nur gegeniiber nicht pflegenden Personen
deutlich erhoht, sondern auch gegentiber Pflegenden von nicht dementiell Erkrankten.
Dies macht den Handlungsbedarf und die Notwendigkeit fir Interventionen fir
Betreuungspersonen von dementiell Erkrankten offensichtlich. Vor allem liegt der
Ansatz nahe, die Angehérigen durch Interventionen zu entlasten, die bei der ,Ursache”
der Problematik ansetzen, d.h. beim Patienten und dessen Krankheit.

Verschiedene Formen von Interventionsprogrammen wurden in den letzten Jahren und
Jahrzehnten zur Entlastung betreuender Angehoérige konzipiert. Am haufigsten kommen
psychoedukative Interventionen zum Einsatz, aber auch soziale Unterstiitzung,
Psychotherapie, pflegeentlastende Dienste und multimodale Angebote sind verbreitet.
Heute wird die Unterstiitzung fiir betreuende Angehérige als bedeutender Bestandteil
eines ganzheitlichen Demenzbetreuungskonzeptes betrachtet (Gatterer 2007).
Mittelman et al. fanden heraus, dass eine signifikant langere Betreuungssituation zu
Hause erreicht werden kann, wenn betreuende Ehepartner eines Demenzerkrankten in



Einleitung

Unterstiitzungsprogramme eingegliedert sind (Mittelman 1996; Olazaran 2010). Dieses
Vermeiden einer friihzeitigen Heimeinweisung des Erkrankten ist somit auch von
volkswirtschaftlicher Bedeutung.

Gemeinsam ist den meisten heute zur Verfligung stehenden Angeboten, dass sie den
betreuenden Angehorigen direkt unterstiitzen. Auf Grund des objektiven Belastetseins
und der starken psychischen Anforderungen erscheint es auch logisch, dass
psychosoziale entlastende Projekte vor allem fiir Pflegende Demenzkranker hilfreich und
besonders effektiv sind. Andererseits muss man aber bedenken, dass die
Interventionseffekte dieser Programme fiir betreuende Angehorige wegen der
Progredienz dementieller Erkrankungen oft instabil sind (Pinquart 2002). Bei
Interventionen, die beim Patienten ansetzen und dessen Krankheit stabilisieren oder
zumindest verlangsamen, reduziert sich dieses Problem. Eventuell kdnnte so durch die
positiven Auswirkungen dieser Interventionsprogramme fiir die Patienten indirekt auch
eine Steigerung des Wohlbefindens und der LQ der betreuenden Angehdérigen erzielt
werden; in erster Linie als eine Art positiver Nebeneffekt, zukiinftig vielleicht auch als
gewolltes und bewusstes Ziel bei der Behandlung dementieller Krankheiten.

Wenn bei Studien zu dementiellen Erkrankungen die Angehdrigen der Demenzpatienten
im Mittelpunkt stehen, so ist dies meist nur bei Fallen mit Alzheimer Krankheit (AD) der
Fall. Vor allem das Befinden und die LQ von Angehérigen von Patienten mit leichter
kognitiver Storung (LKS), einem maglichen Prodromalstadium einer Demenz, ist noch
kaum Gegenstand wissenschaftlicher Forschung. In den meisten wissenschaftlichen
Arbeiten handelt es dich zudem bei den Patienten um pflegebedirftige Personen.
Fungieren die Angehdorigen im Initialstadium der Erkrankung aber eher als Betreuungs-
und nicht als Pflegeperson, so wurde das bisher nur wenig untersucht. Nach aktuellem
Kenntnisstand gibt es bisher auch noch kaum Interventionsstudien fiir Patienten mit
dementieller Erkrankung mit dem Ziel die Auswirkungen dieser Intervention auf die
Angehorigen zu untersuchen. Deshalb hielten wir es fir sinnvoll und notwendig, diese
Thematik von diesem bisher noch wenig bis gar nicht untersuchten Standpunkt aus
naher zu betrachten. Darum beschaftigt sich die folgende Arbeit mit den indirekten
Effekten einer kognitiven Intervention fiir Patienten mit LKS und leichtgradiger AD auf
die Lebensqualitat der betreuenden Angehorigen.
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3. Theoretische Grundlagen

3.1. ~Lebensqualitat” (LQ) als Konstrukt und dessen
Bedeutung

3.1.1 LQ im Alltagsverstiandnis

Der Begriff ,Lebensqualitat” ist heute wie selbstverstiandlich in den alltdglichen
Sprachgebrauch eingegangen und beinahe zu einem stetigen Gegenstand von Werbung
und Medien avanciert. Der Ausdruck ,quality of life” wurde zuerst von dem britischen
Okonomen Cecil Pigou 1920 benutzt, Jahrzehnte spater von John F. Kennedy in einer
Rede zur Lage der Nation sowie vom ehemaligen deutschen Bundeskanzler Willy Brandt
in seiner Regierungserklarung 1969 (Kostka 2004). LQ ist laut der Online - Enzyklopéadie
Wikipedia ,nach allgemeiner wissenschaftlicher Auffassung ein multidimensionales
Konstrukt, das nicht direkt erfasst, sondern nur in seinen Teilbereichen tber Indikatoren
abgebildet werden kann“ (http://de.wikipedia.org/wiki/Lebensqualitit).

Dariiber, welche Lebensbereiche zu LQ zdhlen, gibt es verschiedene Auffassungen.
Deshalb variieren auch die Assoziationen, die der Begriff im Allgemeinen weckt, und
konnen unterschiedlichste Bereiche umfassen. Im Folgendem sind einige Beispiele
hierfiir aufgefiihrt (Rupprecht 1993): gute Freunde, Familie, gute Beziehungen,
menschliche Kontakte, Haus mit Garten, Luxus, schone Kleidung, Entscheidungsfreiheit,
Autonomie, freie Zeit fir mich, Frieden und Gerechtigkeit, gesunde Umwelt, ...

LQ als Konzept und Gegenstand von Forschung hat seine Wurzeln in der Wohlfahrts- und
Sozialindikatorenforschung, kommt aber mittlerweile in den Sozialwissenschaften und
vor allem in der Medizin zur Anwendung (Winkler 2003).

3.1.2. Einfiihrung des Begriffs in die Medizin

Ungefdhr seit den Achtzigerjahren héalt der Begriff ,Lebensqualitdt” in der Medizin
seinen Einzug mit dem Versuch, bei Therapien den Aspekt LQ einflieBen zu lassen im
Sinne einer Nutzen-Risiko-Abschatzung. Mittlerweile hat sich LQ zu einem ergédnzenden
Konzept zur Gesundheit entwickelt und integriert einen nicht-somatischen Aspekt in die
Medizin, gemadR der WHO-Definition von Gesundheit: ,Health is a state of complete
physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or
infirmity.” (,Gesundheit ist ein Zustand von voélligem physischem, mentalem und
sozialem Wohlbefinden und nicht lediglich die Abwesenheit von Krankheit und
Gebrechen.”) (http://www.who.int/features/factfiles/mental_health/en/)

Zum einen liegt diese Hinwendung zur gesundheitsbezogenen LQ also an einem
Paradigmenwechsel in der Definition von Gesundheit in Anlehnung an die WHO-
Definition, zum anderen an der Veranderung der Bevolkerungsstruktur. Die wachsende
Anzahl &lterer Personen mit einem hoéheren Prozentsatz an chronischen, langfristig
behandelbaren und/oder nicht kurablen Krankheiten, zu denen auch die dementiellen
Syndrome zahlen, wachst. Die Effekte dieser Erkrankungen auf den
Lebenszusammenhang des Patienten jenseits der akuten klinischen Wirkung zu
untersuchen, erscheint aus diesem Grund sehr sinnvoll. AuRerdem steht man
mittlerweile den klassischen Zielkriterien wie z. B. verlangerte Lebenszeit und reduzierte
Symptomatik mit gewisser Skepsis gegeniiber. So gewinnen bisher im Hintergrund
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stehende Effekte von Erkrankung und Therapie auf die Patienten und deren Angehdérige
an Bedeutung und sollten in einer umfassenden Perspektive untersucht werden
(Bullinger 1996).

3.1.3. Definitionsschwierigkeiten

Die Beschaftigung mit dem Konstrukt der LQ weist in allen Kulturkreisen unter
Begrifflichkeiten wie Gliick, Lebenskunst, Harmonie, Balance oder Wohlbefinden eine
lange Tradition auf (Kostka 2004). Dabei bleibt der Begriff LQ schwer zu definieren, da
sich das Interesse daran aus den Forschungstraditionen und Disziplinen Philosophie,
Medizin, Soziologie, Theologie, Psychologie und Gerontologie zusammensetzt (Mayer
1994).

Fir die WHO stehen bei der Definition von LQ die Person an sich und deren Gesundheit
im Mittelpunkt. So formuliert die WHO, dass ,Lebensqualitat fiir Verhaltnisse steht, die
eine optimale Gesundheit ermoglichen und die Menschen ihr Potenzial ausschopfen
lassen” (Kostka 2004). Bei einer weiteren Definition erscheinen spezifische externe
Bedingungen und deren Einfluss auf die Lebenssituation bedeutend. Demnach ist LQ als
moglichst groRe Anndherung zwischen Ideal- und Istzustand beziglich verschiedener
Bereiche wie soziales Umfeld, Umweltbedingungen, materielle Sicherheit, politische
Freiheit, Gesundheit, etc. definiert (Kostka 2004). Dabei wird der Idealzustand rein
objektiv und als allgemeingiltig betrachtet, ohne dabei individuelle Bediirfnisse zu
beriicksichtigen. Zum Vergleich dazu die Definition von Professor Franz Porzsolt der
Universitdt Ulm (Porzolt 2003): ,Lebensqualitat ist die Differenz zwischen Soll- und
Istwert, wobei der Sollwert die Anspriiche des Menschen ausdriickt und der Istwert die
Realitat. Ist die Differenz sehr groR, ist die Lebensqualitdt schlecht. Ist die Differenz
gering, ist die Lebensqualitdt gut.” LQ beinhaltet fir Porzsolt duBere Umstande,
zusatzlich aber subjektive Erwartungen, Vorstellungen und Hoffnungen einer Person
beziiglich ihres Lebens. Je mehr sich die Wahrnehmung des tatsachlichen Lebens und die
Anspriche daran decken, umso hoher wird die Qualitdt eingestuft, vielleicht sogar
unabhangig von den externen Bedingungen. Alle Definitionen spiegeln die
Vielschichtigkeit und Komplexitat von LQ wider.

3.1.4. Objektive und subjektive Faktoren von LQ

Einigkeit besteht mittlerweile darin, ,dass Lebensqualitit sowohl subjektive
Wahrnehmungen und Befindlichkeiten als auch objektive Potenziale, Ressourcen,
Barrieren und Defizite umfasst” (Kruse 2003). So geht man bei der Darstellung von LQ
von zwei Ansdtzen aus (Noll. H.-H. 2001):

1. der Ansatz der objektiven Lebensbedingungen, in dem die LQ durch
objektive Aspekte definiert wird,

2. der Ansatz des subjektiven Wohlbefindens, in dem man vom individuellen
Urteil einer Person Uber die eigene Situation im Leben als Basis ausgeht.

Zu Beginn der LQ - Forschung standen hauptsachlich 6konomische und soziale Faktoren
im Vordergrund, spater wurden auch subjektive Indikatoren verstarkt beriicksichtigt
(Diener 1997). Generell wendet sich der Trend in den letzten Jahren hin zu einem
individuumsbezogenen Konzept von LQ (Fuhrer 2000). Ublicherweise ist bis heute LQ als
multidimensionale Bewertung des Person-Umwelt-Systems konzipiert, wobei sowohl
subjektive als auch objektive Kriterien flir eine umfassende Darstellung nétig sind (Birren
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1991; Rupprecht 2006). Im Folgenden werden objektive und subjektive LQ nur aus
Grinden des besseren Verstandnisses getrennt voneinander dargestellt.

3.1.4.1. Objektive LQ

Nach Erikson (Erikson 1974) ist die Basis des Ansatzes der objektiven LQ das Konzept der
Ressourcen. Die LQ einer Person lasst sich an der Menge der zur Verfligung stehenden
Ressourcen messen, sowohl der personenbezogenen als auch jener, die durch Umwelt
und Infrastruktur bedingt sind. Angenommen, dass es trotz der groRen
interindividuellen Unterschiede einige grundlegende, eventuell sogar universelle
Bediirfnisse und Interessen gibt, so sollten mehrere Bereiche zur Definition von
objektiver LQ herangezogen werden (Bundesministerium fir Familie 2002):

e Gesundheit und korperliche Leistungsfahigkeit,

e Einkommen und Vermaogen,

e mentale Kapazitaten,

e soziale Netzwerke, vor allem Freunde und Familie,
e Wohnverhiltnisse,

e Infrastruktur des Umfelds.

Zum Beispiel wurden in einer Untersuchung fir die objektiven Indikatoren von LQ die
Bereiche ,finanzielle Sicherheit, Wohnqualitat, Bildung und Familienstand” gewahlt. Im
Endeffekt bleibt es aber jedem Einzelnen Uberlassen, welche Indikatoren er fir
notwendig und sinnvoll zur Darstellung objektiver LQ erachtet (Rupprecht 1993).

AbschlieRend kann man sagen, dass im Mittelpunkt dieses Ansatzes rein objektivierbare
Merkmale wie Einkommen in Euro oder Wohnraum in Quadratmeter stehen, die auch
durch einen AuBenstehenden im Sinne von Fehlen oder Vorhandensein beurteilt werden
kénnen.

3.1.4.2. Subjektive LQ

Es erscheint unzuldnglich, die LQ einer Person nur an objektiven Situationsmerkmalen
festzumachen. So kénnen Fremd- und Selbstbeurteilung zu einer objektiv scheinbar
identischen Situation Differenzen aufweisen. Beispielsweise kann jemand unter objektiv
guten Lebensbedingungen ungliicklich sein (,Dilemma der Unzufriedenheit”), ein
anderer mit an sich eher ungiinstigen Voraussetzungen hingegen durchaus zufrieden
(,Paradox der Zufriedenheit”) (Gertz 2008). Tabellarisch ist dies wie folgt dargestellt
(siehe Tab. 1):
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Tabelle 1: Verschiedene Typen von LQ

Objektive Lebensbedingungen und subjektives Wohlbefinden

Objektive Subjektives Wohlbafinden
Lebensbedingungen
Gt Schiacht
Gut WELL-BEING DISSOMNANZ
Cie “Glicklichen™ SDilemma der Unzufriedenhelt
Schilacht ADAPTATION DEPRIVATION
~Paradax der Zulfriedenhait Die « Banachteiliglen =

Quelle: (zapf 1984)

So sollte die Definition eines ,guten Lebens” am besten nur durch die betroffene Person
selbst und nicht durch Fremde oder Experten erfolgen (Diener 2000), da das Konzept der
LQ auch immer ein Werturteil voraussetzt bezlglich der Frage nach dem, was dem
Leben Qualitat gibt. Auch hinsichtlich der Handlungsoptionen eines Menschen erweisen
sich die subjektiven Annahmen {iber das Mal} an Kontrollmdglichkeiten als bedeutender
als die tatsichlichen Ressourcen an sich (Schwarzer 1995). So liegt es nahe, die
subjektive Beurteilung der eigenen Lebenssituation als Basis fiir die Einschatzung von LQ
heranzuziehen und unterschiedliche Facetten des ,subjektiven Wohlbefindens” zu
betrachten (Bundesministerium fir Familie 2002):

3.1.4.2.1. Allgemeine und bereichsspezifische Bewertungen
Neben generellen Einschdatzungen des Wohlbefindens (,Im Allgemeinen bin ich

zufrieden mit meinem Leben”) ist es auch wichtig bereichsspezifische Urteile zu
erheben, zu sozialen Beziehungen, zur Gesundheit oder materiellen Lage beispielsweise.
Bereichsspezifische Bestimmungen beziehen vielerlei Lebensbereiche mit ein und helfen
LQ treffend und angemessen zu beschreiben. Auch wenn sich direkte Zusammenhange
zwischen globalen und bereichsspezifischen Bewertungen ergeben und die globale
Einschatzung oft als eine Summation einzelner Bereichsbewertungen angesehen wird,
so ist es doch nétig, unterschiedliche Indikatoren des subjektiven Wohlbefindens zu
beriicksichtigen. Wichtig erscheint in diesem Zusammenhang, dass subjektives
Wohlbefinden liber den Begriff Lebenszufriedenheit hinausgeht und auch Lebenssinn,
Selbstentfaltung, Selbstakzeptanz, Autonomie, Fahigkeit zur Umweltgestaltung und
personliche Beziehungen beinhaltet (Ryff 1989).

3.1.4.2.2. Erfahrungsabhangiges vs. -strukturierendes Wohlbefinden
Die Theorien, die Wohlbefinden als abhdngig von Erfahrungen ansehen, sehen

Lebenszufriedenheit als eine Summe von guten und schlechten Erfahrungen in
verschiedenen Lebensbereichen an. Als natirliches Ergebnis daraus ergibt sich, je nach
Uberwiegen, entweder eine Zu- oder Abnahme des allgemeinen subjektiven
Wohlbefindens. Im Gegensatz dazu steht eine andere alternative Theorie. Dabei wird
angenommen, dass bestimmte Personlichkeitsmerkmale wichtige Faktoren zur
Erklarung von subjektivem Wohlbefinden sind. Zum Beispiel flihren Eigenschaften wie
Optimismus oder Angstlichkeit dazu, Ereignisse emotional anders wahrzunehmen. In
diesem Sinne entsteht LQ ,,im Kopf“ und zeigt sich als eine die Erfahrung strukturierende
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GroRe. So kann ein positiv gestimmter Mensch das Leben angenehmer erfahren als ein
negativ gestimmter.

3.1.4.2.3. Kognitive und emotionale Aspekte
Die kognitiven Aspekte beziehen sich auf Urteile und Einschatzungen beziiglich des

eigenen Lebens. Die emotionalen Aspekte verweisen auf positive und negative Geflihle,
wie Glick, Freude oder Trauer mit dem Ziel einer ,Affektbalance”: Haufiges Auftreten
positiver Emotionen beziehungsweise seltene Anwesenheit negativer Gefiihle.

3.1.5. Zusammenfassung

Der Begriff LQ wurde zum ersten Mal 1920 von dem englischen Okonomen Cecil Pigou
gebraucht und ist mittlerweile wie selbstverstandlich in den alltdglichen Sprachgebrauch
eingegangen. Nach allgemeiner wissenschaftlicher Meinung ist LQ ein Konstrukt, das nur
in seinen Teilbereichen abgebildet werden kann. Dabei werden individuell verschiedene
Bereiche zur LQ gezahlt, wie z.B. Familie, Luxus, Autonomie, Frieden, gute Beziehungen,
usw.

Seit den Achtzigerjahren wird der Begriff LQ auch in der Medizin genutzt, im Sinne einer
Nutzen-Risiko-Abschatzung von Therapien, da mittlerweile klassische Zielkriterien wie
Lebenszeitverlangerung und Reduzierung von Symptomen als unzureichend angesehen
werden. Deshalb sollten Effekte von Krankheit und Therapie in einer komplexeren
Perspektive unter Einbezug von LQ untersucht werden.

Seit langem beschéftigen sich verschiedene Kulturkreise mit dem Konstrukt LQ, wobei
keine einheitliche Definition gefunden werden kann. Einigkeit besteht darin, dass sowohl
objektive wie auch subjektive Faktoren zur Darstellung von LQ nétig sind.

Hinter objektiver LQ steht das Konzept der Ressourcen: die LQ einer Person lasst sich
anhand der zur Verfligung stehenden Ressourcen messen. Im Mittelpunkt stehen hier
rein objektivierbare Merkmale wie Einkommen oder Wohnraum in Quadratmetern, die
auch von Auflenstehenden im Sinne von Fehlen oder Vorhandensein beurteilt werden
kénnen. Da aber Fremd- und Selbsturteil zu einer objektiv identischen Situation sehr
voneinander abweichen kénnen (vgl. ,Dilemma der Unzufriedenheit” und ,Paradox der
Zufriedenheit”, 3.1.4.2. und Tab. 1) muss die subjektive LQ fiir eine umfassende
Darstellung einbezogen werden. Verschiedene Facetten von subjektiver LQ kdnnen
betrachtet werden:

e Allgemeine und bereichsspezifische Bewertungen:

o Hierzu zdhlen die generelle Einschitzung des Wohlbefindens (,Im
Allgemeinen bin ich zufrieden mit meinem Leben”) sowie
bereichsspezifische Urteile zu sozialen Beziehungen, zur Gesundheit
oder materiellen Lage beispielsweise.

e Erfahrungsabhiangiges versus erfahrungsstrukturierendes Wohlbefinden:

o Das erfahrungsabhdngige Wohlbefinden ist die Summe von guten und
schlechten Erfahrungen in verschiedenen Lebensbereichen und steht
somit, je nach Uberwiegen, fiir eine Zu- oder Abnahme des subjektiven
Wohlbefindens.

o Das erfahrungsstrukturierende Wohlbefinden geht davon aus, dass
bestimmte Personlichkeitsmerkmale wichtige Faktoren zur Erklarung
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von Wohlbefinden liefern. So kann ein positiv gestimmter Mensch das
Leben angenehmer empfinden als ein negativ gestimmter.

e Kognitive und emotionale Aspekte:

o Die kognitiven Aspekte beziehen sich auf Einschdatzungen und Urteile
bezlglich des eigenen Lebens.

o Die emotionalen Aspekte verweisen auf positive und negative Gefiihle
mit dem Ziel einer , Affektbalance”.

3.2. Operationalisierung von LQ

3.2.1. Bedeutung der Lebensqualititsmessung

Mehrere Disziplinen und Fachrichtungen zeigen Interesse an LQ und deren
Operationalisierung. In der Medizin und Psychologie ist die Messung von LQ bedeutend
fir die Evaluation von Interventionen und Therapien (Rupprecht 1993). Nach Tichler
und Lutz ist das Messen von LQ besonders bei der Wahl von Therapien bei non-kurablen
Erkrankungen bedeutend. Ein besonderes Augenmerk wird dabei auf das Abwagen
zwischen Nutzen und unerwiinschter Nebenwirkung einer Intervention gelegt (Tlchler
1991).

Indirekt kann dabei im Fall einer Betreuungssituation tber die positiven oder negativen
Auswirkungen einer Therapie fiir die Erkrankten auf die LQ der betreuenden
Angehorigen geschlossen werden. Sowohl flir den Patienten an sich als auch fiir dessen
Angehorigen passen die von Bullinger erarbeiteten Ziele der Lebensqualitditsmessung
(Bullinger 1991):

e Die Beschreibung der LQ (von Patient und Angehdérigen),

e Die Bewertung der Veranderung der LQ im Therapieverlauf (von Patient und
Angehorigen),

e Die Entscheidung lber die Wahl bestimmter Behandlungsstrategien (in
Anbetracht der LQ von Patient und Angehdorigen),

e Der Versuch, die medizinische Betreuung zu verbessern (im Sinne einer
Fokuserweiterung mit Einbezug der Angehorigen).

3.2.2. Methoden der Lebensqualititsmessung
Zwei Aspekte kénnen bei der Messung von LQ unterschieden werden (Rupprecht 1993) :

1. Welche Informationsquelle liefert die Angaben zur LQ? (siehe 3.2.2.1.)
2. Mit welchem Erhebungsinstrumentarium werden diese Angaben
gewonnen? (siehe 3.2.2.2.)



Operationalisierung von LQ

3.2.2.1. Quelle der Information

Die Informationen zur LQ kdnnen aus verschieden Quellen ermittelt werden, mit
jeweiligen Vor- und Nachteilen (Rupprecht 1993):

e Fremd- oder Expertenaussagen: von einem Nahestehenden oder einem
Experten, wie z.B. einem Arzt oder Psychologen, wird die LQ einer Person
beurteilt. Lange war diese Art der Lebensqualitatserhebung in der Medizin
gebrauchlich. Nach der theoretischen Auseinandersetzung mit LQ ist
deutlich, dass ein solches Fremdrating den subjektiven Charakter von LQ
nicht widerspiegelt. LQ ist das Resultat des subjektiven Urteils tber die
objektive Lebenssituation und sollte demnach die Bewertung der
betroffenen Person beinhalten.

e Selbstauskunft: dies hat sich mittlerweile als Goldstandard der
Lebensqualitdtsmessung etabliert. Problem ist dabei eine madgliche
Verfalschung der Antworten durch den Befragten, um den eventuellen
Erwartungen des Untersuchers gerecht zu werden, im Sinne der ,sozialen
Erwinschtheit” (Musch 2002). Hinzu kommt die Instabilitat der individuellen
Malstabe, die LQ mitbestimmen. Zu unterschiedlichen Zeitpunkten und fir
unterschiedliche Individuen kann eine ,hohe” LQ eine andere Bedeutung
haben.

3.2.2.2. Erhebungsinstrumente

Vor allem Fragebogen und Interview werden in der Lebensqualititsforschung
verwendet. Der Fragenbogen gewinnt wegen der okonomischen Durchfiihrbarkeit
immer mehr an Bedeutung (Rupprecht 1993).

Der Fragebogen hat den Vorteil, objektiv mit wenig Aufwand durchfihrbar und
unabhangig vom Untersucher zu sein. Dadurch kénnen reliable und interindividuell
vergleichbare Ergebnisse erzielt werden. Das Interview bietet die Moglichkeit wahrend
der Befragung auf die interviewte Person eingehen und Verstdandnisschwierigkeiten
sofort kldaren zu kénnen. Dies hat natirlich einen héheren Arbeitsaufwand und eine
geringere interindividuelle Vergleichbarkeit zur Folge.

3.2.3. Beispiele fiir Messinstrumente von LQ

3.2.3.1. Short-Form-36 (SF-36)

Der SF-36 wurde in vorliegender Studie als Fragebogen verwendet und liefert
Informationen lber den Untersuchten durch Selbstauskunft (genauere Informationen
zum SF-36 siehe 4.3.1.), was heute als Goldstandard in der Operationalisierung von LQ
gilt.

Der SF-36 Gesundheitsfragebogen ist ein krankheitsiibergreifendes Verfahren, das die
subjektive Gesundheit unabhdngig vom Gesundheitszustand des Betroffenen misst.
Ohne genaue Hintergrundinformation zum gesundheitlichen Befinden der an der Studie
teilnehmenden Angehorigen erschien die Verwendung des SF-36 zur LQ-Messung in
diesem Fall sinnvoll. Zumal mit diesem Verfahren Personen von 14 Jahren bis ins
hochste Alter untersucht werden koénnen (Bullinger 1998). Im angloamerikanischen
Sprachgebrauch wird der SF-36 derzeit als Outcome-Parameter fast ubiquitar gebraucht.
Berg-Weger et al. (Berg-Weger 2003) untersuchten die Reliabilitdt und Validitat des SF-
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36 bei ehemaligen Betreuungspersonen von an Alzheimer erkrankten Menschen in den
USA. lhre Ergebnisse unterstiitzten die Annahme (iber den SF-36 als ein
erfolgversprechendes Messinstrument. Eine weitere Studie aus Argentinien (Macknicki
2009) bestatigte, dass der SF-36 valide und reliabel eingesetzt werden kann bei der
Untersuchung von Auswirkungen einer Betreuungsbelastung auf die LQ. Der SF-36 kann
zur Beurteilung der Gesundheit von Personen, die fiir einen an Alzheimer erkrankten
Patienten sorgen, genutzt werden. Des Weiteren kann er die Effekte von Interventionen
mit dem Ziel einer Belastungsreduktion und eine daraus resultierende
Lebensqualitatsverbesserung evaluieren.

3.2.3.2. WHOQOL-100/-BREF

Ein anderes, gdngiges Instrument zum Messen von LQ stellt der WHOQOL-100 dar.
Dieser Test ist auch in einer Kurzform, WHOQOL-BREF, verfligbar (Angermeyer 2001).
Bei beiden handelt es sich um Fragebogen zum Selbstausfiillen. Sie sind fiir den Einsatz
bei Erwachsenen generiert worden und kdnnen bei Personen mit physischen oder
psychischen Krankheiten sowie auch bei Personen ohne gesundheitliche
Beeintrachtigung angewendet werden. Diese beiden Tests sind Instrumente zur
Erfassung von subjektiver LQ.

Der WHOQOL-100 umfasst 100 Items, aufgeteilt nach den Dimensionen ,Physische
Lebensqualitat”, ,Psychische Lebensqualitat”, ,Unabhangigkeit”, , Soziale Beziehungen®,
LUmwelt” und ,Religion/Spiritualitat”. Die Kurzform WHOQOL-BREF umfasst 26 Items
mit den Dimensionen ,,Physisches Wohlbefinden”, , Psychisches Wohlbefinden®, ,Soziale
Beziehungen” und ,Umwelt”.

Diese beiden Fragebdgen kdnnen sehr gut zwischen gesunden Personen und Personen
mit gesundheitlicher Beeintrachtigung unterscheiden, ebenso zwischen Personen mit
physischer und Personen mit psychischer Erkrankung. Da diese Aspekte zur LQ-Messung
der betreuenden Angehoérigen nicht von Bedeutung waren, war keiner dieser Tests das
Instrument der Wahl in unserer Studie.

3.3. LQ betreuender Angehoriger von Patienten mit
Kkognitiven Defiziten

Um verstehen zu kénnen, weshalb die Betreuung von Patienten mit kognitiven Defiziten
besondere Belastungen birgt und die LQ der Angehdrigen zum Teil stark beeintrachtigt,
soll zuerst eine kurze Einflihrung zu LKS und zu AD erfolgen.

3.3.1. Einfithrung zu leichte kognitive Storung (LKS)

Bei der leichten kognitiven Storung (LKS) handelt es sich um ein Stadium zwischen
normalen altersbedingten kognitiven Verdnderungen und sehr frilher Demenz. Laut
Petersen ist LKS definiert als eine subjektiv empfundene kognitive Stérung, die objektiv
nachweisbar ist. Dabei erweist sich LKS aber als eine Storung ohne wesentliche
Beeintrachtigung der Alltagsfahigkeit (Petersen 1999). Es werden verschiedene
Subtypen unterschieden: amnestische und nicht-amnestische LKS. In der vorliegenden
Studie ist eine LKS vom amnestischen Typ Gegenstand der Untersuchung, da diese Form
die haufigste ist und zudem ein erhohtes Risiko aufweist in eine Demenz Gberzugehen
(Petersen 1999; Petersen 2001).
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Die Pravalenz fir LKS in der Altersgruppe der liber 65-Jahrigen liegt zwischen 3 bis 19%
(Petersen 1999; Gauthier 2006). Uber den Anteil der Patienten mit LKS, die in eine
leichtgradige Demenz (ibergehen, herrscht eine unterschiedliche Studienlage. Die Zahlen
bezliglich der Konversionsraten variieren je nach Studie stark (Petersen 1999; Feldman
2008). GemaR einer Studie von 2009 zeigen pro Jahr 5-10% der Personen mit LKS einen
Ubergang in eine AD (Mitchell 2009). Im Vergleich dazu liegen die Zahlen in der
altersgleichen Normalbevélkerung bei 1-2%. In der Analyse von Mitchell (Mitchell 2009)
ergab das 10 Jahres-Follow-up, dass ein Grolteil der LKS-Betroffenen keine Demenz
entwickelte. Im Gegensatz zu frilheren Annahmen (Geslani 2005) ist eine LKS wohl nach
neuerem Kenntnisstand als ein mogliches, nicht als ein zwingendes Prodromalstadium
fir ein Demenz anzusehen. Dennoch gilt diese Patientengruppe als Risikogruppe und
bedarf diagnostischer und therapeutischer Aufmerksamkeit.

3.3.2. Einfiihrung zu Alzheimer Demenz (AD)

Die nach Alois Alzheimer benannte Krankheit erfahrt eine besorgniserregende Zunahme.
Gegenwartig wird von einer Krankenzahl von {iber 24 Mio. weltweit ausgegangen. In
Deutschland liegt die Pravalenz bei Uber 65-Jahrigen im Durchschnitt bei 6,8% (Bickel
2005).

Bei der Gberwiegenden Anzahl der Erkrankten manifestiert sich die Krankheit zu Beginn
mit Storungen des Kurzzeitgedachtnisses. Im Verlauf treten meist neben den typischen
anfanglichen Gedachtnisstorungen auch andere psychopathologische und nicht-
kognitive Beeintrachtigungen auf. Reisberg et al. (Reisberg 1982) entwickelten zur
Beurteilung einer primaren degenerativen Demenz und deren Stadienbeschreibung die
Global Deteroration Scale (GDS). Die Einteilung erstreckt sich von keinen kognitiven
EinbuRen (Stadium 1) liber zweifelhafte bzw. geringe kognitiven EinbulRen bis zum
Endstadium (Stadium 7). Dabei kommt es bei den Patienten zu sehr schweren kognitiven
EinbuBen  mit  haufig  totalem  Sprachverlust, Verlernen  grundlegender
psychomotorischer Fahigkeiten und Auftreten generalisierter und fokaler neurologischer
Symptome. Die Erkrankung endet in einer volligen Pflegebedirftigkeit im Endstadium.
Meist versterben AD-Patienten bettldgerig an Marasmus und Sekundarinfektionen
(Haupt 2001).

3.3.3. Anforderungen an die betreuenden Angehorigen

In Deutschland leben ca. 60% der dementiell Erkrankten zu Hause oder bei ihrer Familie
und werden von Angehdrigen versorgt (Robert Koch-Institut 2005), die oft im gleichen
Alter wie der zu betreuende Patient sind und somit haufig auch selbst an
altersbedingten Krankheiten leiden. Die Betreuung einer an einer Demenz erkrankten
Person bedeutet nicht nur langjahrige Flirsorge, sondern auch Flexibilitat, sich an eine
kontinuierlich verandernde und permanent anspruchsvolle Situation anzupassen (de
Vugt 2006). Zu bedenken ist dabei, dass nicht nur der progrediente Gedéachtnisverlust,
sondern vor allem emotionale Verdanderungen und Verhaltensstérungen der Patienten
eine Demenz charakterisieren. Zusammengefasst werden diese nicht-kognitiven
Beeintrachtigungen unter dem Begriff BPSD (Behavioral and Psychological Symptoms of
Dementia) und konnen psychotische Symptome wie Halluzinationen und
paranoide/wahnhafte Ideenbildung, nicht psychotische Symptome wie Aggression und
stetiges Umherwandern sowie affektive Stdrungen, Angste und Phobien beinhalten
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(Stoppe 1999). BPSD erfahren in den letzen Jahren eine immer groRer werdende
Beachtung, da sie die Hauptursache fiir die Belastung der betreuenden Angehorigen
darstellen und dadurch eine friihere Institutionalisierung des Patienten bewirken. BPDS
sind mit einem hohen Grad an Belastung fiir die betreuenden Angehdrigen assoziiert. In
einer Studie von 2009 wurde ermittelt, dass vor allem unangemessenes sexuelles und
soziales Verhalten, Aggression, Initiativliosigkeit und Halluzinationen des Patienten als
belastend und Disstress verursachend empfunden werden (Arango-Lasprilla 2009).
Meiland et al. (Meiland 2005) und Georges et al. (Georges 2008) zeigten, dass ein hoher
Disstress der Angehdrigen auch durch Apathie und Personlichkeitsveranderungen der an
Demenz Erkrankten verursacht wird.

3.3.4. Einfluss auf die Lebensqualitit der betreuenden Angehoérigen

Ca. 90% der Hauptbetreuungspersonen fiihlen sich durch die Betreuung einer
dementiell erkrankten Person ,stark” oder ,sehr stark” belastet (Naegele 2000). Oft
gehen diese Belastungen so weit, dass die Betreuenden an ihre Grenzen stoflen und zu
sogenannten ,hidden patients” (,versteckte Patienten”) werden (Meier 1999). So nennt
Haupt (Haupt 2004) pflegende Angehorige ,eine Hochrisikogruppe fir psychische und
somatische Erkrankungen und fir die erhohte und unkontrollierte Einnahme von
beruhigenden Medikamenten®. Die Betreuung eines an Demenz Erkrankten bedeutet
eine hohe Belastung fiir die allgemeine Gesundheit des Betreuenden. Ebenso tendieren
pflegende Personen zu einer signifikant hoheren Prdvalenz an Depression als
nichtpflegende Personen oder Pflegende anders chronisch Kranker (Bertrand 2006),
denn die Betreuung Demenzkranker erweist sich als psychisch viel beschwerlicher (Ory
2000). Vor allem die bereits erwahnten demenzspezifischen Verhaltensprobleme, die
sogenannten BPSD (siehe 3.3.3)), wie Personlichkeitsveranderungen,
Stimmungsschwankungen, aggressives Verhalten, Desorientierung und repetitive Fragen
werden als sehr belastend empfunden und bedirfen zuséatzlich standiger
Beaufsichtigung und Kontrolle. Gemittelt beansprucht die Betreuung dementiell
erkrankter Personen mehr Stunden als die anderer Firsorgebedirftiger und
beeintrachtigt dadurch die sozialen Kontakte, Freizeitinteressen, Hobbys und eventuell
auch die Erwerbstatigkeit des betreuenden Angehorigen (Ory 2000). Auch erweist es
sich als schwerer als bei sonstigen Alterskranken andere Familienmitglieder in die
Betreuung zu integrieren, wodurch der Hauptbetreuungsperson Moglichkeiten zur
eigenen Entlastung fehlen. Zudem sind dementiell Erkrankte je nach
Erkrankungsstadium nur sehr bedingt bis gar nicht in der Lage ihrem Angehoérigen
gegenliber Dankbarkeit auszudriicken. Dies wird von den Betreuenden oft als verletzend
und enttduschend empfunden. Besonders erniichternd ist, dass trotz aller
Anstrengungen meist kaum Erfolge auf Grund der Progredienz der Erkrankung erzielt
werden konnen (Pinquart 2002). Vor allem Arrangements, bei denen Betreuer und
Patient unter einem Dach leben, verursachen extreme Belastungssituationen, da sie
nicht nur temporare Betreuung wie zum Beispiel Hilfe beim Einkaufen oder Haushalt
beinhalten (Soldo 1983). Bei der Betreuung von Demenzpatienten ist es meist der Fall,
dass Angehoriger und Patient in einem Haushalt leben, da ,,rund um die Uhr” Betreuung
bendtigt wird. Selbstverstandlich wenn der Ehepartner erkrankt, aber auch wenn die
erwachsenen Kinder zum Beispiel den Erkrankten auf Grund seiner eingetreten
Unfahigkeit allein zu leben bei sich aufnehmen. In dieser Situation entzieht sich dem
Betreuenden jegliche Rickzugsmoglichkeit. Freizeit und frihere inner- und
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aullerfamilidgre Kontakte und Beschiaftigungen zur Entlastung missen wegen der
arbeitsintensiven Betreuung in den Hintergrund treten. Hobbys, Sport, Kultur oder
Urlaub sind nicht mehr moglich (Koeppe 2003). Isolation und Unfahigkeit, das Leben
nach den eigenen Bediirfnissen und Vorstellungen zu gestalten, ist die Folge. Dies alles
flihrt zu Einschrankungen des gewohnten Lebens und hat einen umfassenden Einfluss
auf die Angehorigen von dementiell erkrankten Personen.

In einer Studie wurde erforscht, welche Items bei mehr als 50% der Pflegepersonen die
Belastungen ausdriicken, nach abnehmender Bedeutung geordnet (Naegele 2000):

e zu wenig Zeit fir eigene Interessen,

o Pflege kostet viel Kraft,

e Traurigkeit Gber das Schicksal der gepflegten Person,

e  Waunsch nach Ausspannen,

e keine Moglichkeit des Abschaltens,

e morgendliche Unausgeschlafenheit,

e erschwerte Bewaltigung pflegeunabhangiger Aufgaben,
e Hintanstellen eigener Zukunftsplane aufgrund der Pflege.

So erscheint eine reine Beurteilung der Belastung z.B. unter den Aspekten Kraftaufwand,
Dauer und Kosten der Betreuung zu eindimensional und wiirde einer umfassenden
Darstellung der Situation nicht gerecht werden. Zur Evaluierung der tatsachlichen
Belastung eines Angehdrigen in einer solchen Situation ist eine komplexere Perspektive
notig, also nicht nur was sind die Belastungen, sondern auch wie sind deren
Auswirkungen auf das Leben und Wohlbefinden des einzelnen. Denn im Grunde kénnen
sich verschiedene Personen von der gleichen Belastung unterschiedlich stark
beansprucht fiihlen. Aus diesem Grund wurde in vorliegender Studie bei der
Untersuchung der Angehérigen das multidimensionale psychologische Konstrukt LQ zu
Hilfe genommen. Wichtig ist dabei, dass die entsprechenden Personen selbst Auskunft
Gber ihr Befinden und ihre Funktionsfahigkeit geben (Bullinger 1994).

Die Messung der LQ der Angehorigen ist ein Versuch ganzheitlich zu erfassen, was die
Betreuung eines dementiell Erkrankten wirklich fir den Angehorigen und dessen
eigenes Leben bedeutet.
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3.4. Kognitive Interventionsstudie

Die vorliegende Arbeit ist Teil einer anderen Hauptstudie, einer kognitiven
Interventionsstudie (Buschert 2011), deren Design und Ergebnisse, auf die spater in der
vorliegenden Arbeit Bezug genommen wird, unter den Punkten 3.4.1. und 3.4.2.
dargestellt sind.

3.4.1. Design

In einer randomisiert kontrollierten Studie (Buschert 2011) wurden Effekte einer
sechsmonatigen kognitiven Intervention fiir Patienten mit LKS oder leichtgradiger AD
untersucht.

Vor Studienbeginn wurde ein kognitives Interventionsprogramm entwickelt zur
Erhaltung, Reaktivierung und Forderung kognitiver und nicht-kognitiver Funktionen fir
Personen mit LKS und leichtgradiger AD. Die kognitiven Interventionsprogramme
beinhalten neben klassischen Elementen eines Gedachtnistrainings auch Aufgaben zur
Aktivierung von Alltagsfahigkeiten sowie Elemente, die vor allem soziale Interaktionen
fordern. Sowohl die Intervention flr Personen mit leichtgradiger AD als auch fir
Personen mit LKS wurden als Gruppenangebot konzipiert. Die primare Zielvariable auf
neuropsychologischer Ebene war das globale kognitive Funktionsniveau. Zusatzliche
sekundédre Zielvariablen waren ergdnzende kognitive (Gedachtnis, hohere
Aufmerksamkeitsfunktionen) und nicht-kognitive Funktionen (Stimmung, LQ). Zusétzlich
wurde auf neurobiologischer Ebene mittels [18F]Fluorodeoxyglucose (FDG)-
Positronenemissionstomographie (PET) der Zuckerstoffwechsel in AD-relevanten
Hirnarealen in einem Vorher-/Nachher-Vergleich bei Menschen mit LKS und
leichtgradiger AD ermittelt (Forster 2011).

Die  Teilnehmer der Interventionsgruppe  besuchten  wochentlich  das
Interventionsprogramm, wahrend die Teilnehmer der Kontrollbedingungen sogenannte
,Papier-Bleistift“-Aufgaben fir zu Hause erhielten. Im Anschluss an diese
Interventionsphase von 6 Monaten erfolgte eine neuropsychologische Testung.

3.4.2. Ergebnisse

Nach Beendigung der Studie nach 6 Monaten zeigte sich auf neuropsychologischer
Ebene eine signifikante Verbesserung bei den LKS-Teilnehmern der Interventionsgruppe
in Bezug auf den allgemeinen kognitiven Status und die Stimmung. Bei den AD-
Teilnehmern der Interventionsgruppe konnten keine signifikanten Effekte bei den
primaren Zielvariablen gezeigt werden. In der Bildgebung mittels FDG-PET war nach 6
Monaten bei den Teilnehmern der Kontrollbedingungen eine ausgedehnte bilaterale
Minderung des Zuckerstoffwechsels in AD-typischen Hirnarealen nachweisbar. Dagegen
lieR sich bei Teilnehmern der Interventionsbedingungen ein geringerer Abbau des
Zuckerstoffwechsels ermitteln.

Zusammengefasst zeigten die Ergebnisse der Studie, dass vor allem Patienten mit LKS
von der neu entwickelten kognitiven Intervention hinsichtlich Verbesserungen auf
kognitiver und nicht-kognitiver Ebene profitieren kénnen. Dies wird noch gestiitzt durch
die Ergebnisse auf neurobiologischer Ebene mittels FDG-PET. Eine Teilnahme an der
kognitiven Intervention bewirkt Veranderungen, die direkt verbunden sind mit einem
abgemilderten Abbau des Zuckerstoffwechsels in Hirnarealen bei LKS-Patienten, in
geringerem AusmaR auch bei AD-Patienten.
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4. Untersuchung und Methoden

4.1. Hypothesen
Fiir die vorliegende Studie wurden folgende Hypothesen erhoben:

1. Betreuenden Angehorige von Patienten mit LKS bzw. leichtgradiger AD
haben im Querschnitt eine

a. erniedrigte LQ,
b. gedricktere Stimmung,
c. erhohte Belastung.

2. Uber den Studienverlauf kommt es zu einer Verdnderung der LQ, Stimmung
und Belastung der betreuenden Angehdrigen (Vergleich Baseline —
Studienende).

3. Die kognitive Intervention fiir die Patienten hat Effekte auf die LQ,
Stimmung und Belastung der betreuenden Angehdrigen (Vergleich
Kontrollgruppe - Interventionsgruppe).

4. Die positiven Effekte der kognitiven Intervention bei den Patienten
korrelieren direkt mit den Effekten auf die betreuenden Angehdrigen.

4.2. Studiendesign und Stichprobenkollektiv

4.2.1. Studienaufbau

43 Patienten, davon 27 mit LKS und 16 mit AD, wurden Uber die Gedachtnis-
sprechstunde (Demenzfachstation der Klinik fir Psychiatrie und Psychotherapie, Ludwig-
Maximilian Universitdt, Mlnchen) im Zeitraum von Marz bis August 2007 rekrutiert und
dabei zusammen mit einem Angehorigen in die Studie einbezogen. 39
Studienteilnehmer wurden randomisiert auf verschiedene Gruppen aufgeteilt: die
kognitive Interventionsgruppe | (12 LKS - Patienten und 8 AD - Patienten, n=20), die eine
kognitive Intervention erhielten, und die aktive (Papier-Bleistift)-Kontrollgruppe K (12
LKS - Patienten und 7 AD - Patienten, n=19), bei denen sich die Teilnehmer monatlich
trafen und Ubungen zum Selbststudium fiir zu Hause erhielten. Die Randomisierung
erfolgte nach dem Zufallsprinzip per Computer. Nach Erstellung einer Warteliste, wobei
Alter, Geschlecht, Ausbildungsdauer und Apo-E Genotyp der Teilnehmer bekannt waren,
wurden die Patienten aus der Liste zu Paaren zusammengefasst, die in moglichst vielen
Parametern Ubereinstimmten. Dadurch konnte eine ausgewogene Verteilung zwischen
Interventions- und Kontrollarm erzielt werden. Die Kriterien wurden hierarchisch
behandelt, wenn eine Paarzuweisung nach allen Kriterien nicht moglich war. In erster
Linie wurde dabei die Ubereinstimmung im Geschlecht betrachtet, dann im Alter (+/- 5
Jahre), in der Ausbildung und schlieBlich im Apo-E Genotyp. Anhand von
Pseudozufallszahlen in Microsoft Excel wurden die Paare auf die Interventions- bzw.
Kontrollgruppe verteilt. Eine an der Studie ansonsten nicht beteiligte Person ibernahm
die Aufteilung in Paare und die Zuteilung der Paarmitglieder auf die Behandlungsgruppe
nach Anonymisierung der Namen.

Die sechsmonatige Interventionsphase fand von September 2007 bis Februar 2008 statt.
Ein bis vier Wochen vor Trainingsbeginn wurde sowohl bei den Patienten wie auch bei
deren Angehodrigen eine Baseline Testung durchgefiihrt sowie eine Testung zum
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Studienende, ein bis vier Wochen nach Ende des Interventionsprogramms bzw. der
Kontrollbedingungen. Die Personen, die die Tests jeweils mit den Patienten bzw. den
Angehorigen durchfiihrten, waren bezliglich des Trainings verblindet und verschieden
vom Leiter der kognitiven Intervention.

Gemall der Deklaration von Helsinki wurde durch die Ethikkommission der Ludwig-
Maximilian Universitdt Miinchen das Einverstiandnis zur Durchfiihrung der Studie
eingeholt. Vor Beginn wurde die Studie offiziell registriert (www.clinical.trial.gov; ID:
NCT00544856).

4.2.2. Patientenkollektiv

Bei den Studieneilnehmern handelte es sich um in der Gedachtnissprechstunde bereits
bekannte Patienten, die ihr Einverstdandnis zur Teilnahme an der Studie erklarten.

4.2.3. Angehorigenkollektiv

Firr die Angehorigengruppe ergaben sich keine Ein- bzw. Ausschlusskriterien, da dieses
Kollektiv die von den Patienten selbst gewahlten Bezugspersonen umfasst. Jeder
Angehorige musste sich schriftlich damit einverstanden erkldaren, an der Studie
teilzunehmen und verschiedene Tests zu durchlaufen.

4.3. Messinstrumente

4.3.1. Short-Form-36 (SF-36)

Der SF-36 ist eines der international meistverbreiteten multidimensionalen Instrumente
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen LQ (Bullinger 1998). In alteren Populationen
wurde bislang der SF-36 hauptsachlich zur Messung der LQ bei Patienten oder zur
Evaluierung von Therapien eingesetzt. Aber weil sich die Items des SF-36 als generisches
Verfahren nicht auf bestimmte Krankheiten oder spezielle Patientengruppen beziehen,
sind mit dem SF-36 auch Aussagen zur gesundheitsbezogenen LQ der nicht-klinischen
Allgemeinbevdlkerung moglich (Gunzelmann 2006).

Die 36 Items des Fragebogens sind in elf thematische Blocke (zwischen 1 und 10 Items)
gegliedert, wobei innerhalb der Blocke jeweils eine einheitliche Antwortskalierung
eingehalten wird. Die Skalierung variiert zwischen den Blécken sowohl hinsichtlich der
Anzahl der Skalenstufen als auch beziglich der Urteilsdimensionen von einfachen
Bindrantworten bis hin zu mehrstufigen Haufigkeits- und Intensitatsskalierungen. Alle
Skalen sind positiv gepolt, das heillit hohe Skalenwerte stehen fir eine positiv
eingeschatzte Gesundheit (Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum (CIPS) 2005).
Der SF-36 erfasst 8 Dimensionen, die sich konzeptuell in die Bereiche ,korperliche
Gesundheit” und ,psychische Gesundheit” einordnen lassen: korperliche
Funktionsfahigkeit, korperliche Rollenfunktion, koérperliche Schmerzen, allgemeine
Gesundheitswahrnehmung,  Vitalitdt, soziale = Funktionsfahigkeit, = emotionale
Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden. Die Dimensionen kdnnen weiter
zusammengefasst werden zu zwei Faktorscores, die als Kennwerte fir ,psychische
Gesundheit” (Summenskala der vier psychischen Subskalen Vitalitdt, soziale
Funktionsfahigkeit, emotionale Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden) und
,korperliche Gesundheit” (Summenskala der vier korperlichen Subskalen koérperliche
Funktionsfahigkeit, korperliche Rollenfunktion, = Schmerz  und allgemeine
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Gesundheitswahrnehmung) gelten und aus den 8 Einzelscores berechnet werden. Es
liegen Werte fir verschiedene Altersstufen und Patientengruppen getrennt nach
Geschlecht (n=2914) vor (Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum (CIPS) 2005).
Dabei betrdgt der Wert fiir die deutsche Normstichprobe 50,21 Punkte (Bullinger 1998).
Vor der Auswertung der Itemscores zu den Skalenrohwerten ist zu beachten, dass
insgesamt 7 Items invertiert und 3 Items zusatzlich rekalibriert werden missen. Bis zu
50% fehlende Werte werden pro Skala toleriert und gegebenenfalls durch den
entsprechenden Skalenmittelwert ersetzt. Weiter werden die unterschiedliche Bereiche
umfassenden Skalen nach der Formel

Yron — Minimum der Rohwertskala

Spannweite der Rohwertskala * 100

Ytrans -

vereinheitlicht zu Skalen gleicher Spannweiten von 0 bis 100, die als prozentuale Anteile
vom Maximalwert der betreffenden Skala interpretiert werden kénnen (Bullinger 1998).
Darliber hinaus kdonnen noch die beiden Faktorscores ,psychische Gesundheit” und
,korperliche Gesundheit” ermittelt werden, indem fiir jeden der beiden Scores die mit
den skalenspezifischen Faktorscore-Koeffizienten gewichtete Summe der zuvor z-
standardisierten 8 Skalenwerte gebildet wird. Die bei der Standardisierung ((Yians —
M)/SD) verwendeten Mittelwerte M und Standardabweichungen SD sowie die
Faktorscore-Koeffizienten wurden an einer US-amerikanischen Normstichprobe
gewonnen und fir die deutsche Version des SF-36 (ibernommen. In einem
abschlieenden Schritt werden die so berechneten Kennwerte in eine T-Skala mit dem
Mittelwert 50 und der Standardabweichung 10 tberfihrt (Kennwert x 10 + 50) (Bullinger
1998).

4.3.2. Montgomery and Asberg Depression Rating Scale (MADRS)

Bei der MADRS (Montgomery 1979; Schmidtke 1988) handelt es sich um ein bewahrtes
Instrumentarium zur psychometrischen Fremdbeurteilung des Schweregrades
depressiver Symptome. Bei der Entwicklung der Skala stand der Aspekt der
Veranderungssensitivitdit im Rahmen klinischer Studien zur Bewertung von
antidepressiven Behandlungen im Vordergrund. In diesem Bereich gewinnt sie
gegenliber der immer noch dominierenden Hamilton Depression Scale (HAMD)
zunehmend an Bedeutung (Collegium Internationale Psychiatriae Scalarum (CIPS) 2005).
Als diagnostisches Instrument ist die MADRS nicht geeignet, zwischen Patienten mit
unterschiedlichen psychiatrischen Diagnosen zu differenzieren. Nach Angaben der
Autoren kénnen jedoch Patienten von Gesunden getrennt werden (Montgomery 1979).

Auf der Grundlage einer psychiatrischen Exploration schatzt der Beurteiler bei zehn
Items mit einer Auspragung von 0-6 den Schweregrad des jeweiligen Symptoms ein: 1.
Sichtbare Traurigkeit, 2. Berichtete Traurigkeit, 3. Innere Spannung, 4. Schlaflosigkeit, 5.
Appetitverlust, 6. Konzentrationsschwierigkeiten, 7. Untéatigkeit, 8. Gefuhllosigkeit, 9.
Pessimistische Gedanken, 10. Selbstmordgedanken. In der Praxis haben sich die hohe
Zuverlassigkeit und Aussagefahigkeit sowie die einfache Handhabung des Tests bestens
bewadhrt. Jede zweite Skalenstufe ist sprachlich operationalisiert. Der Summenwert iber
die 10 Items (Bereich 0 bis 60 Punkte) gibt den Schweregrad der depressiven
Symptomatik an. Nachdem sich die MADRS als sensitiv gegenliber Modifikationen des
Beobachtungszeitraums und der Tageszeit der Beurteilung erwiesen hat, sollte bei
Langsschnittuntersuchungen darauf geachtet werden, dass sowohl das Zeitintervall
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zwischen den Ratings als auch die Tageszeit der Untersuchung konstant bleiben
(Schmidtke 1988).

Folgende Schweregradklassifikationen der MADRS-Scores werden vorgeschlagen
(Neumann 1988):

leicht 13-21 Punkte
maRig 22 - 28 Punkte
schwer 29 - 60 Punkte

Bei einem Vergleich von vier gangigen Depressionsskalen, Geriatric Depression Scale
(GDS), Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (MADRS), Cornell Scale for
Depression in Dementia (CSDD) und Nurses Observation Scale for Geriatric Patients
(NOSGER) konnte die MADRS neben der CSDD als zuverldssigstes Instrument zur
Erkennung von Depressionen bei AD ermittelt werden (Miller - Thomsen 2005).

4.3.3. Zarit Burden Interview (BI)

Das BI (Zarit 1980; Zarit 1983, 1990) ist ein umfangreicher Fragebogen fir (pflegende)
Angehorige, der die physischen, emotionalen und finanziellen Belastungen von
Personen misst. Die Betreuungsperson beantwortet 22 Items und gibt an, ob sie sich in
der jeweiligen Situation ,niemals”, ,selten”, ,manchmal®, ,ziemlich haufig” oder ,fast
immer“ so geflihlt hat. Erreicht die betreffende Person einen hohen Punktescore, leidet
sie unter physischen und/oder psychischen Belastungen, bedingt durch die Erkrankung
des Patienten. Schwere Belastungen werden durch einen Punktewert von 61 bis 88
bezeichnet, moderate bis schwere Belastungen bezeichnen den Bereich von 41 bis 60
Punkten, von milder bis moderater Belastung spricht man bei 21 bis 40 Punkten und
unter 21 Punkten besteht nur eine geringe bzw. keine Belastung des Angehdrigen. Das
Bl ist das international am hé&ufigsten verwendete Testinstrument zum Messen der
Belastung von pflegenden Angehdorigen.

Fehlende Werte wurden mittels der Methode der Imputation wie folgt interpoliert:

. . Summe der vorhanden Items*Itemanzahl des Fragebogens
korrlglerter Summenscore = — .
Anzahl giltiger Werte

Dabei wurde nach Empfehlung der Autoren ein Maximum von bis zu vier fehlenden

Iltems zugelassen. Bei mehr als vier fehlenden Werten wurde die Skala nicht in die
Auswertung Gbernommen (siehe 4.5.2. und Tab. 3).
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4.4. Statistische Analyse

Als primare Zielvariable wurde bei der Auswertung der LQ der Faktorscore ,psychische
Gesundheit” des SF-36 gewahlt. Fir die vorliegende Studie war von der ,psychischen
Summenskala“ und der ,korperliche Summenskala” nur erstere von Bedeutung, da
jegliche Intervention fiir die Patienten gegebenenfalls nur einen Effekt auf psychische
Faktoren der Angehorigen haben kann und nicht auf korperliche. Als sekundare
Zielvariablen wurden die Montgomery-Asberg-Depression-Rating Scale (MADRS)
ausgewertet (niedrigere Scores entsprechen einer Verbesserung depressiver Symptome)
(Montgomery 1979), sowie das Burden Interview (BI). Hier korreliert die Hohe des
Scores positiv mit der Starke der betreuungsbedingten Belastung des Angehdrigen (Zarit
1983, 1990).

Die Daten wurden in das Auswertungsprogramm ,Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), Version 15.0 fiir Windows, eingegeben. Zur Datenanalyse der priméaren
Zielvariable ,psychische Summenskala” des SF-36 und der sekunddren Zielvariablen
MADRS und Bl wurden Einzelvarianzanalysen (univariate analysis of variance, ANOVA)
durchgefiihrt mit SF-36, MADRS und BI als abhangige Variablen, um spezifische Effekte
der kognitiven Intervention fiir die Patienten auf die LQ der Angehdrigen zu ermitteln.
Als unabhéngige Variablen wurden die Gruppenzuordnung (Kontrollgruppe K zu
Interventionsgruppe 1) und das klinisches Syndrom (LKS zu AD) festgesetzt. Zusatzlich
wurden verschiedene Kovariaten in die Auswertung miteinbezogen (analysis of
covariates, ANCOVA). So wurde vor der Auswertung untersucht, ob die GréRen
Geschlecht, Alter, Familienstand, Dauer der Schulbildung, berufliche Qualifikation und
die Beziehung des Angehorigen zum Patienten sowie die Tatsache, ob der Angehdrige
mit dem Patienten zusammenlebt, einen signifikanten Einfluss auf die Ergebnisse haben
konnten. Wenn dies der Fall war, wurde dies dementsprechend in der Auswertung
beriicksichtigt. Ergebnisse wurden als signifikant gewertet, wenn p < .05 ist. Auf
explorativer Basis wurden Werte < .12 als Grenze fiir eine ungefdhre Tendenz in
Richtung Signifikanz gewahlt.
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45.1. Beschreibung der Stichprobe

Ergebnisse

Nach Randomisierung wurden zu Studienbeginn von 43 Angehdrigen 39 eingeschlossen,
24 Angehorige von LKS - Patienten und 15 Angehdrige von AD - Patienten (siehe Tab. 2).
Im Laufe der Studie kam es bei den Angehoérigen zu drop-outs, zum einem wenn der

Patient die Studie vorzeitig beendete, zum anderen wenn der Patient zwar in der Studie
eingeschlossen blieb, der Angehorige sich aber dennoch gegen eine weitere
Studienteilnahme entschied. Zum Zeitpunkt der Testung am Studienende im Marz 2008
ergaben sich bei den Angehorigen der kognitiven Interventionsgruppe | vier drop-outs
(n=16): zwei wegen Studienabbruch des Patienten und zwei wegen Krankheit bzw.
mangelnder Kooperation auf Seiten des Angehorigen. Bei der aktiven Kontrollgruppe K
blieb die Teilnehmerzahl bei 19. Die Tabelle 2 zeigt ein Profil Gber Einschluss, Teilnahme

und Ausschluss der Angehdrigen.

Tabelle 2: Studienaufbau und drop-outs der Angehdrigen

Angehorige (n=43)
27 LKS, 16 AD

(24 LKS, 15 AD)

Angehorige eingeschlossen (n=39)

Angehorige ausgeschlossen (n=4)

1x Erkrankung bei Patient
3x mangelnde Kooperation bei
Patienten

Monat 0 Angehérige von | (n=20) Angehdorige von K (n=19)
(12 LKS, 8 AD) (12 LKS, 7 AD)
Drop-out Behandlung: 4
1x Erkrankung, 1x mangelnde Kooperation
bei Patienten Drop-out Behandlung: 0
1x Erkrankung, 1x mangelnde Kooperation
bei Angehorigen
Monat 6 Testung Studienende (n=16) Testung Studienende (n=19)
(9 LKS, 7 AD) (12 LKS, 7 AD)
LKS = Leichte kognitive Stérung; AD = Alzheimer Demenz; | = Interventionsgruppe; K =

Kontrollgruppe
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4.5.2. Durchfiihrbarkeit und Akzeptanz

In einigen Fallen fillten Angehdrige nicht alle fiir sie vorgesehenen Fragebdgen aus oder
erledigten dies nicht vollstandig, so dass nicht alle Tests in die Auswertung mit
einbezogen werden konnten. Aus diesem Grund wird in der folgenden Tabelle (siehe
Tab. 3) einzeln aufgeschlisselt, wie viele von den 39 Angehérigen an den jeweiligen
Tests SF-36, Bl und MADRS zum Zeitpunkt Baseline teilnahmen und wie viele der
Fragebogen den Kriterien geniigten, um in die Analyse eingeschlossen zu werden.

Tabelle 3: Aufschliisselung der Teilnehmeranzahl an einzelnen Tests zum Zeitpunkt Baseline und Anzahl
der gewerteten Fragebogen

Test SF-36 MADRS BI
Teilnehmer- n=36 n=31 n=37
Anzahl n,
. 92,3% 79,5% 94,9%
in %
gewertete n=26 n=23 n=24
F b6 ,
ragebogenn 72,2% 74,2% 64,9%
in %

SF-36 = Short-Form-36; MADRS = Montgomery Asberg Depression Rating Scale; Bl = Zarit Burden
Interview

4.5.3. Soziodemographische Daten der betreuenden Angehorigen

Von den Angehorigen, deren Testergebnisse in die statistische Auswertung eingingen,
werden im Folgenden die soziodemographischen Daten dargestellt. Zudem wurde
untersucht, ob verschiedene Kovariaten (Alter, Geschlecht, Familienstand, Diagnose des
Patienten, Beziehung zum Patienten und die Tatsache, dass der Angehorige mit dem
Patienten zusammenlebt) als Einflussfaktoren fiir die statistische Auswertung gerechnet
werden missen. Dies ist in den folgenden zwei Tabellen, jeweils unterteilt nach
Syndrom, LKS zu AD, (siehe Tab. 4) und nach Gruppenzuordnung, K zu |, (siehe Tab. 5)
aufgelistet.

Bei der Unterteilung nach Syndrom (LKS zu AD) konnte ein Einfluss der oben genannten
GroRen ausgeschlossen werden (alle p-Werte > .1). Beim Vergleich von Kontrollgruppe K
zu Interventionsgruppe | ergab sich beziglich der Beziehung des Angehérigen zum
Patienten ein signifikanter Unterschied (p= .037). So handelte es sich bei den
Angehdrigen der Interventionsgruppe | (n=11) zu 72,7% um die Ehefrau (n=8) und zu
27,3% um ein Kind des Patienten (n=3). Bei der Kontrollgruppe K (n=16) war die
Verteilung anders: acht Mal war die Ehefrau (50%), sechs Mal der Ehemann (37,5%) und
zwei Mal (12,5%) jemand aus der Rubrik ,sonstige” die Bezugsperson; ein Kind des
Patienten als betreuender Angehdriger kam bei der Kontrollgruppe K nicht vor (siehe
Tab. 5).
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Tabelle 4: Soziodemographische Daten der Angehérigen, unterteilt nach Syndrom (AD/LKS)

AD LKS
n=11 n=16 T-Test
100% 100%
T=.593
) 68,582 65,963
Alter Mittelwert (11,19) (11,35) df =25
p =.559
Chi-Quadrat-Test
o n=7 n=10 .
weiblich 63,6% 62,5% x> =.004
Geschlecht A 6 df=1
n= n=
. p=.952
mannlich 36,40% 37,5%
] n=10 n=14
verheiratet 90,9% 87,50%
X?=2.838
. ] ] n=1 n=0 4f =2
Familienstand nie verheiratet 9,1% 0% =
p=.242
. n=0 n=2
geschieden 0% 12,5%
n=4 n=11
Ehefrau 40,00% 68,30%
n=3 n=3
Beziehung zum Fhemann 30,0% 18,8% X* =4.453
Patienten 2 1 dr=4
i n= n=
. =.348
Kind 20,0% 6,30% P
. n=1 n=1
sonstige 10% 6,30%
n=9 n=14
Zusammenlebend e 81,80% 87,5% X'=167
df=1
mit Patient n=2 n=2
. =.683
nein 18,2% 12,50% P

Standardabweichung in (); LKS=leichte kognitive Stérung, AD=Alzheimer Demenz
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Tabelle 5: Soziodemographische Daten der Angehérigen, unterteilt nach Gruppenzuordnung (K/I)

K |
n=16 n=11 T-Test
100% 100%
T=.984
68,781 64,482
Alter Mittelwert df =25
(6,82) (15,53)
p=.334
Chi-Quadrat-Test
n=9 n=8
weiblich x> =.759
56,3% 72,2%
Geschlecht df=1
= 7 = 3
mannlich p=.384
43,8% 27,3%
n=14 n=10
verheiratet
87,5% 90,9%
X2 =.767
=1 n=0
Familienstand nie verheiratet df=2
6,3% 0%
p=.681
n=1 n=1
geschieden
6,3% 9,1%
n=8 n=8
Ehefrau
50% 72,7%
n=6 n=0
Ehemann X2 =10.227
Beziehung zum 37,5% 0% itea
Patienten n=0 n=3 -
Kind p =.037
0% 27,3%
n=2 n=0
sonstige
12,5% 0%
n=14 n=9
Ja . . x> =.167
Zusammenlebend 87,5% 81,8% die1
mit Patient n=2 n=2 "
nein p=.683
12,5% 18,2%
n=10 n=6
LKS x2=.171
Diagnose des 62,5% 54,5% o1
Patienten n=6 n=5 -
AD p=.679
37,5% 45,5%
Standardabweichung in (); K=Kontrollgruppe, I=Interventionsgruppe, LKS=leichte kognitive

Stérung, AD=Alzheimer Demenz




Ergebnisse

45.4, Einfluss von Kovariaten auf die Tests SF-36,MADRS und BI

Vor der Auswertung zur LQ von Angehorigen, die eine Person mit LKS bzw. leichtgradiger
AD betreuen, wurde zuerst ein potentieller Einfluss verschiedener Kovariaten auf die in
der Studie verwendeten Tests SF-36, MADRS und Bl untersucht.

Der SF-36 ist von den weiter oben bereits erwdahnten Kovariaten Alter, Geschlecht und
Familienstand des Angehdrigen sowie von der Beziehung zum Patienten unbeeinflusst.
Ein signifikanter Unterschied (p= .049) zum Zeitpunkt Baseline zeigte sich zwischen den
Gruppen ,Zusammenlebend mit Patient” und ,Nicht zusammenlebend mit Patient”
(Angehorige, die nicht mit der Person mit LKS bzw. leichtgradiger AD zusammenleben,
haben héhere Werte). Dieser Unterschied war nach sechsmonatigem Lauf der Studie
zum Zeitpunkt Studienende nicht mehr signifikant (p=.194).

Auch auf die MADRS hatte von den ausgewdhlten Kovariaten nur die GrofRle
,Zusammenlebend mit Patient” einen signifikanten Einfluss (p= .022; Angehorige, die
nicht mit der Person mit LKS bzw. leichtgradiger AD zusammenleben, haben niedrigere
Werte). Zum Zeitpunkt Studienende ergab sich dies beziglich keine Signifikanz mehr (p=
.187).

Beim Bl wurde ein signifikanter Einfluss sowohl beziiglich des Geschlechts (p= .042;
Frauen haben héhere Werte) als auch beziiglich des Alters (positive Korrelation: Altere
haben hohere Werte) anhand der Korrelation nach Pearson (r = .415, p= .039)
festgestellt. Bei Studienende war nur noch ein tendenzieller Einfluss des Geschlechts auf
das Bl nachzuweisen (p=.084). Alle anderen Kovariaten stellten keine Stérgroflen dar.

455, Primire Zielvariable LQ und sekundire Zielvariablen Stimmung
und Belastung

Unter Berlicksichtigung der unter 4.5.3. und 4.5.4. dargestellten Ergebnisse zu den
Kovariaten wurde bei der statistischen Auswertung der Einfluss dieser GréRen heraus
gerechnet. Somit ergaben sich die unter 4.5.5.1. bis 4.5.5.4. dargestellten Ergebnisse zu
den von uns erhobenen Hypothesen fiir die priméare Zielvariable SF-36, anhand derer die
LQ der betreuenden Angehdrigen, unterteilt nach Syndrom des Patienten (LKS bzw. AD)
und Gruppenzuordnung (K bzw. 1), im Studienverlauf untersucht wurde (siehe Tab. 6 und
7). In gleicher Form wurden die mit LQ in Zusammenhang stehenden Aspekte Stimmung
und betreuungsbedingte Belastung anhand der sekundéaren Zielvariablen MADRS und B
ausgewertet (siehe Tab. 6 und 7).

4.5.5.1. Ergebnisse zu Hypothese 1

Gemal unserer Hypothese 1a (siehe 4.1., Hypothese 1a) untersuchten wir, ob die
teilnehmenden Angehorigen als Betreuungsperson von Patienten mit LKS oder
leichtgradiger AD eine erniedrigte LQ haben. Zum Zeitpunkt Baseline und Studienende
lagen die teilnehmenden Angehdérigen mit den SF-36-Scores nicht unterhalb des Scores
fir die Normalbevolkerung von 50,21 Punkten (siehe 4.3.1 und Tab. 6 und 7).

Unsere Hypothese 1b (siehe 4.1., Hypothese 1b) geht von der Annahme aus, dass
betreuende Angehorige eine gedriicktere Stimmung haben. Bei der MADRS beginnt
nach vorgeschlagener Schwereklassifikation eine ,leichte Depression” ab 13 Punkten
und reicht bis 21 Punkte, bevor eine ,malRige Depression“ beginnt (siehe 4.3.2.). Die
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betreuenden Angehdrigen der vorliegenden Studie lagen zu jedem Zeitpunkt unterhalb
eines Wertes von 13 Punkten (siehe Tab. 6 und 7).

Die Hypothese 1c (siehe 4.1., Hypothese 1c) sieht eine erhdhte Belastung bei
betreuenden Angehorigen vor. Zum Zeitpunkt Baseline lagen alle Angehdrigen, sowohl
LKS- als auch AD-Angehorige, bezliglich des Bl im Bereich ,geringe bzw. keine
Belastung“(< 21 Punkte; siehe 4.3.3. und Tab. 6 und 7).

4.5.5.2. Ergebnisse zu Hypothese 2

Unsere Hypothese 2 (siehe 4.1., Hypothese 2) folgt der Annahme, dass sich Uber den
Studienverlauf Veranderungen beziiglich LQ, Stimmung und Belastung bei den
betreuenden Angehdrigen nachweisen lassen (Vergleich Baseline — Studienende). Dabei
wurde bei der Untersuchung nach LKS- bzw. AD-Angehdrigen unterschieden.

Eine fir den SF-36 durchgefiihrte ANOVA mit Messwertwiederholung ergab keinen
signifikanten Unterschied (p=.328) zwischen den Zeitpunkten Baseline und Studienende
(siehe Tab. 6), weder fir LKS- noch fir AD-Angehorige Dabei ging die Kovariate
,2Zusammenlebend mit Patient” in die Auswertung ein, da diese Kovariate einen
signifikanten Einfluss auf den SF-36 zeigte (siehe 4.5.4.).

Fir die MADRS wurde analog zum SF-36 eine Messwertwiederholungs-ANOVA
gerechnet. Da die Kovariate ,Zusammenlebend mit Patient” auf die MADRS einen
signifikanten Effekt hatte (siehe 4.5.4.), wurde diese GroRe bei der Auswertung heraus
gerechnet. Es ergab sich fir den Verlauf von Baseline bis Studienende kein signifikanter
Unterschied bezliglich der MADRS (p=.968) zwischen LKS- und AD-Angehdérigen.

Bei der ANOVA mit Messwertwiederholung fir das Bl gingen die Kovariaten
,Geschlecht” und ,Alter” in die Berechnung ein, da beide einen signifikanten Einfluss auf
das Bl aufwiesen (siehe 4.5.4.). Unter Berlicksichtigung dieser Faktoren wurde eine
signifikante Verdanderung des Bl im Studienverlauf ermittelt (p .034). Zum Studienende
kam es zwischen den LKS- und AD- Angehdrigen zu einem signifikanten Unterschied
beziiglich des Bl; der Bl der LKS-Angehdérigen blieb unterhalb des Cutoff-Scores von 21
Punkten (siehe 4.3.3. und Tab. 6), wahrend der Bl der AD-Angehorigen lber 21 Punkte
anstieg (siehe Tab. 6).



Ergebnisse

Tabelle 6: Verinderung der Zielvariablen SF-36, MARDS und BI, unterteilt nach Syndrom (AD/LKS), von
Baseline bis Studienende

Ergebnis Zeitpunkt AD LKS
53,45 55,14
Baseline F=1.000
(7,93) (8,72)
SF-36 df=1/23
52,48 57,20
Studienende p=.328
(9,00) (8,10)
7,30 9,46
Baseline F=.002
(4,45) (6,55)
MADRS df=1/19
6,10 8,31
Studienende p=.968
(5,20) (8,15)
Baseli 17,20 10,67
aseline —
(10,58) (8,51) F=5.192
Bl df=1/20
25,10 12,47
Studienende p=.034
(11,26) (10,08)

Standardabweichung in (); SF-36 = Short-Form-36 (hohere Scores entsprechen besserer
Lebensqualitat); MADRS = Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (hoéhere Scores
entsprechen héherem Grad an depressiven Symptomen); Bl = Zarit Burden Interview (héhere
Scores entsprechen hoherem Grad an (Pflege-)Belastung); AD = Alzheimer Demenz; LKS = Leichte
kognitive Storung

4.5.5.3. Ergebnisse zu Hypothese 3

Um unsere Hypothese 3 (siehe 4.1., Hypothese 3), namlich dass die kognitive
Intervention einen Effekt auf die LQ der betreuenden Angehdrigen hat, zu belegen,
wurde eine ANOVA mit Messwertwiederholung flr den SF-36 durchgefihrt. Auf Grund
des Einflusses der Kovariate ,Beziehung zum Patienten” auf die Gruppenunterteilung
Kontrollgruppe K zu Interventionsgruppe | und des Effektes der Kovariate
,2Zusammenlebend mit Patient” auf den SF-36 wurden diese GroRen in die Auswertung
einbezogen (siehe 4.5.4.). Es zeigte sich im Studienverlauf zwischen den Zeitpunkten
Baseline und Studienende keine signifikante Veranderung bezlglich des SF-36 (p=.520)
(siehe Tab. 7) beim Vergleichvon K zu I.

Auch die sekundéaren Zielvariablen Stimmung und Belastung sollten hinsichtlich der
Hypothese 3 (siehe 4.1., Hypothese 3) untersucht werden. Unter Einbezug des Effektes
der Kovariate ,,Beziehung zum Patienten” auf die Gruppenzuordnung und des Einflusses
der Kovariate ,Zusammenlebend mit Patient” auf die MADRS (siehe 4.5.4.) liel sich
anhand einer ANOVA mit Messwertwiederholung beim Vergleich K zu | fiir die MADRS
keine signifikante Veranderung, aber eine ungefdhre Tendenz in Richtung Signifikanz im
Studienverlauf feststellen (p=.115) (siehe Tab. 7). So kam es bei den I-Angehdrigen zu
einer tendenziellen Abnahme des MADRS — Punktescores (siehe 4.3.2.).
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Auch fir das Bl wurde eine Messwertwiederholungs-ANOVA durchgefiihrt. Der Einfluss
der Kovariate ,Beziehung zum Patienten” auf die Gruppenzuordnung sowie der Einfluss
der Kovariaten ,Alter” und ,Geschlecht” auf das Bl wurden bei der Auswertung
bericksichtigt (siehe 4.5.4.). Tendenziell konnte eine Verdnderung des Bl beim Vergleich
K zu | im Verlauf der Studie von Baseline bis Studienende ermittelt werden (p= .106)
(siehe Tab. 7). Der BI-Score der K-Angehorigen stieg im Studienverlauf auf 19,19 Punkte
(siehe 4.3.3. und Tab. 7) im Vergleich zu den I-Angehdrigen mit einem BI-Wert von 11,00
Punkten (siehe 4.3.3. und Tab. 7).

Tabelle 7: Verdnderung der Zielvariablen SF-36, MADRS und BI, unterteilt nach Gruppenzuordnung (K/1),
von Baseline bis Studienende

Ergebnis Zeitpunkt K |
54,30 56,06
Baseline F=.432
(9,30) (5,59)
SF-36 df=1/18
54,51 57,71
Studienende p=.520
(9,65) (6,05)
10,29 5,78
Baseline F=2.785
(5,86) (4,49)
MADRS df=1/16
9,14 4,56
Studienende p=.115
(7,86) (4,30)
14,06 9,25
Baseline F=2.950
(10,10) (5,60)
BI df=1/15
19,19 11,00
Studienende p=.106
(10,53) (10,86)

Standardabweichung in (); SF-36 = Short-Form-36 (hohere Scores entsprechen besserer
Lebensqualitat); MADRS = Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (hoéhere Scores
entsprechen hoherem Grad an depressiven Symptomen); Bl = Zarit Burden Interview (hohere
Scores entsprechen hoherem Grad an (Pflege-)Belastung); K = Kontrollgruppe; | =
Interventionsgruppe

4.5.5.4. Ergebnisse zu Hypothese 4

Die Ergebnisse der Hauptstudie (siehe 3.4.), namlich der kognitiven Interventionsstudie
von Buschert (Buschert 2011), wurden bereits weiter vorne dargestellt. Dabei konnte
auf neuropsychologischer Ebene eine signifikante Verbesserung bei den LKS-
Teilnehmern der Interventionsgruppe in Bezug auf den allgemeinen kogntiven Status
und die Stimmung festgestellt werden. Bei den AD-Teilnehmern konnten keine
signifikanten Effekte nachgewiesen werden. Unsere Hypothese 4 (siehe 4.1., Hypothese
4) nimmt an, dass sich die positiven Effekte der kognitiven Intervention bei den
Patienten (siehe 3.4.2.) direkt mit den Effekten auf die betreuenden Angehorigen
korrelieren lassen. In der vorliegenden Studie waren keine signifikanten Effekte auf die
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betreuenden Angehdrigen nachweisbar, so dass eine Korrelation ohnehin nicht zu
erwarten ist.

4.6. Diskussion und Ausblick

Nach aktuellem Kenntnisstand ist dies die erste randomisiert kontrollierte
Interventionsstudie, die Effekte einer kognitiven Intervention fir Patienten mit LKS und
leichtgradiger AD auf die LQ der betreuenden Angehorigen untersucht. Gemal jetziger
Studienlage ist unsere Studie auch eine der wenigen, die friihe Demenzstadien zum
Gegenstand der Untersuchung machte. Aus diesem Grund mussten wir im
Diskussionsteil beim Vergleich mit anderen Studien zum Teil auf Arbeiten zuriickgreifen,
deren Thema weiter fortgeschrittene Demenzstadien waren.

4.6.1. Durchfiihrbarkeit und Akzeptanz

Zunachst lasst sich sagen, dass die einzelnen Testungstermine von den Angehdrigen
zuverldssig eingehalten wurden. Dies mag zu einem darin begriindet sein, dass die
betreuenden Angehdérigen ihre erkrankten Familienmitglieder in die Klinik begleiteten,
da diese zeitgleich fur die Studie zur kognitiven Intervention (siehe 3.4.) getestet
wurden. Aber auch im personlichen Gesprach mit den Angehdrigen zeigten sich meist
eine hohe Akzeptanz und ein reges Interesse an der Thematik und an
wissenschaftlichem Arbeiten im Allgemeinen. Dennoch konnten trotz des zuverlassigen
Erscheinens zur Testung nicht alle Tests in die Analyse am Ende eingeschlossen werden,
da nicht alle Angehorigen die Tests ausfillten oder dies unvollstandig erledigten (siehe
4.5.2. und Tab. 3). Zudem musste bei einzelnen Angehorigen auf Grund von Krankheit
die Testung per Telefon bzw. per Post durchgefiihrt werden. Vor allem die letzte
Variante entzieht sich jeglicher Kontrollmoglichkeit, die in einer Interviewsituation
ansonsten geboten ist (siehe 3.2.2.2.). In diesen Féallen lag der Ausschluss von der
Analyse also weniger am fehlenden Willen der Angehorigen, sondern anscheinend
bereitete es Schwierigkeiten die komplexen Fragebogen korrekt auszufillen. Zum einen
waren die teilnehmenden Angehdrigen im Durchschnitt Gber 65 Jahre alt, zum anderen
waren manche Fragebbdgen sehr umfangreich. Der SF-36 beispielsweise umfasst 36
Iltems und ist sehr klein geschrieben, was manchen Studienteilnehmern bereits beim
Lesen der Fragebbdgen Probleme bereitete. Eventuell waren also auf Grund des
Altersdurchschnitts der Studienteilnehmer bei bestimmten Personen besser ein fiir das
héhere Lebensalter spezifischer Test zum Einsatz gekommen, wie beispielsweise der
WHOQOL-OLD (Winkler 2003) oder andere Verfahren wie der EUROHIS-QOL (Power
2003) oder der WHO-5 (Bech 2003), die mit acht bzw. finf Items 6konomischer sind als
der SF-36. AbschlieRend kann aber festgehalten werden, dass die Testung angemessen
durchfihrbar war und von der Mehrheit der Angehorigen angenommen wurde.

4.6.2. Primire Zielvariable: LQ

4.6.2.1. Zeitpunkt Baseline

Zum Zeitpunkt Baseline unterschieden sich die Angehdrigen beziiglich des SF-36 nur in
dem Punkt signifikant voneinander, ob sie mit dem Patienten zusammenlebten oder
nicht (siehe 4.5.4.). Diejenigen, die keinen gemeinsamen Haushalt mit dem Patienten
teilten, lagen in der ,psychischen Summenskala“ des SF-36 hoher als diejenigen, die mit
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dem Patienten zusammenlebten. Dies entspricht einem héheren MaR an LQ fir die
Angehdorigen, die fir den Patienten von extern sorgten. Da ein gemeinsamer Haushalt
eine ,Rund-um-die-Uhr“-Betreuung und weniger Rickzugsmoglichkeiten fir den
betreuenden Angehdrigen bedeutet, erscheint dieses Ergebnis plausibel.

Beachtenswert ist dabei, dass zum Zeitpunkt Baseline alle Angehdérigen,
unberticksichtigt, ob mit dem Patient zusammenlebend oder nicht, beim SF-36 mit
Punktescores lber 53 (siehe Tab. 6 und 7) etwas Uber der deutschen Normstichprobe
(n=2914) lagen, die einen Wert von 50,21 Punkten aufweist (siehe 4.3.1.). Nach Bullinger
(Bullinger 1998) ist die deutsche Normstichprobe neben diesem Gesamtwert noch
zusatzlich nach Geschlecht und Alter stratifiziert. Fiir die Gruppe der 61- bis 70-Jahrigen,
in die die teilnehmenden Angehdrigen vom Altersdurchschnitt fallen (siehe Tab. 4 und
5), betragt der Wert der ,psychischen Summenskala“ des SF-36 53,18 Punkte. Somit
lagen die Studienteilnehmer zum Zeitpunkt Baseline genau in dem fur ihr Alter
ermittelten Durchschnitt der ,psychischen Summenskala“ des SF-36 gemaR der
deutschen Normstichprobe. Dadurch kann unsere Hypothese 1a (siehe 4.1., Hypothese
1a) nicht belegt werden. Die Angehorigen der vorliegenden Studie wiesen durch die
Betreuung keine geringere LQ als die deutsche Allgemeinbevdlkerung auf. Dieses
Ergebnis steht scheinbar im Gegensatz zu Ergebnissen anderer Studien, wie
beispielsweise der Studie von Arango-Lasprilla (Arango-Lasprilla 2009), die zum Teil eine
erniedrigte LQ bei betreuenden Angehdrigen nachweisen konnte. In dieser Studie waren
die von den Angehdrigen am haufigsten genannten Schwierigkeiten bei der Betreuung
der Patienten deren Gedachtnisverlust, Desorientiertheit, Interessenslosigkeit,
Abhangigkeit sowie motorische Probleme. Seltener genannt wurden unangemessenes
sexuelles Verhalten, Halluzinationen, Initiativiosigkeit und Anosognosie (siehe BPSD,
3.3.3. und 3.3.4.). Aber genau diese letzten Punkte fiihrten vor allem zur vermehrten
Einschrankung bei den betreuenden Angehorigen. Da unsere Patienten insgesamt nur
sehr leicht beeintrachtigt waren und auch die an AD leidenden Patienten keine BPSD
aufwiesen, ist es im Grunde plausibel, dass die an unserer Studie teilnehmenden
Angehorigen nicht in ihrer LQ eingeschrankt waren. Passend dazu eine aktuelle Studie
von 2012 (Ryan 2012), die ebenfalls aufzeigte, dass betreuende Angehdrige von LKS-
Patienten mehr belastet sind als die nicht-betreuende Normalbevélkerung. Zwar fiihlten
sie sich etwas weniger belastet als AD-Angehorige, hatten insgesamt aber ein dhnliches
Niveau an emotionaler, physischer und sozialer Belastung und dadurch eine erniedrigte
LQ. Allerdings waren fiir die Einschrankungen sowohl bei den LKS- als auch den AD-
Angehorigen vor allem neuropsychiatrische Symptome, die die Patienten unserer Studie
eben nicht aufwiesen, verantwortlich. Zu bedenken ist dabei, dass wir nur Angehdrige
von Patienten mit amnestischer LKS untersuchten, wahrend die Studie von Ryan nicht
nach einzelnen LKS-Formen unterteilte. Womoéglich mag dies den Unterschied beziiglich
Fehlen beziehungsweise Vorhandensein von neuropsychiatrischen Symptomen erklaren.

Eine weitere mogliche Erklarung fiir die niedrigen SF-36-Scores der teilnehmenden
Angehorigen zu Studienbeginn kdnnte vielleicht auch diese Tatsache sein: da die
Studienteilnehmer, bevor sie zum ersten Mal (Baseline) befragt wurden und die
Testbatterie durchliefen, bereits wussten, dass ihre flirsorgebedirftigen Angehorigen
(=Patienten) einer Intervention zugefiihrt werden, konnte allein diese Tatsache die
betreuenden Angehdrigen schon positiv gestimmt und somit fir Entlastung gesorgt
haben. Dies kann sich in den hohen Scores des SF-36 widerspiegeln. Leider haben wir bei
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unserer literarischen Recherche keine Studien gefunden, die diese grundsatzliche
Problematik ebenfalls thematisieren. Eine Studie (Mastwyk 2002), die die Beweggriinde
untersuchte, warum betreuende Angehdrige von dementiell Erkrankten die Teilnahme
ihrer Familienmitglieder an klinischen Studien suchen, hatte folgendes Ergebnis: Neben
dem Gefiihl dazu beizutragen, dass sich der Erkrankte besser fiihlt, spielt auch Hoffnung
auf Heilung eine Rolle. Durch diese Hoffnung mogen die betreuenden Angehdrigen
womoglich Aufschwung und Kraft erhalten und dadurch wiederum zusatzlich LQ. Zudem
erarbeitete eine Studie von 2012 (Amieva 2012) zwei Hauptaspekte, auf die sich die
Bediirfnisse und Erwartungen von betreuenden Angehérigen zusammenfassen lassen.
Zum einen ist den Angehodrigen ein ausreichender Informationsfluss (beispielsweise
beziglich Behandlung und Prognose) wichtig. Zum anderen mochten sie Fahigkeiten
erlernen, um ihren erkrankten Angehdrigen bei der Bewaltigung des Alltags helfen zu
kénnen. Fiihren die betreuenden Angehdrigen die Patienten, wie in der vorliegenden
Studie, einer kognitiven Intervention zu, stehen sie selbst dadurch in Kontakt mit
Wissenschaftlern. Dadurch erhalten sie einerseits Informationen, andererseits erfahren
sie nicht nur etwas liber mogliche Therapieoptionen, sondern sehen ihre erkrankten
Familienmitglieder sogar bereits in eine solche eingebunden. Dementsprechend erfllt
unsere Studie den ersten Aspekt der weiter oben erwédhnten Studie (Amieva 2012). Zwar
erlernen die Angehdrigen selbst keine Strategien zur Alltagsbewadltigung (zweiter
Aspekt), allerdings beinhaltet die kognitive Intervention fiir die Patienten neben
klassischen Elementen eines Gedachtnistrainings auch Aufgaben zur Aktivierung von
Alltagsfahigkeiten (siehe 3.4.1.). Insgesamt kann man wohl sagen, dass unsere Studie
den Erwartungen von Angehorigen dementiell Erkrankter entspricht und deren
Bedirfnissen Rechnung tragt.

Eine weitere mogliche Erklarung fir die unerwartet hohen Scores des SF-36 und der
dementsprechend hohen LQ der Angehdrigen kann der folgende sein: zum einen kann
man annehmen, dass Menschen trotz der Belastung, die die Betreuung einer an Demenz
erkrankten Person mit sich bringt, zufrieden sein kénnen. Eine Studie von 2008 (MacRae
2008) zeigte, dass Personen in einem frithen Stadium von AD sich nicht
notwendigerweise mit der Erkrankung einfach nur abfinden. Vielmehr wenden sie
Strategien wie Humor, Normalitdt und Jetzt-Zeit-Orientierung an, um das Beste aus der
Situation zu machen und sich den neuen Umstdnden anzupassen. Dies mag wohl auch
den betreuenden Angehdrigen helfen mit den neuen Verhéltnissen umzugehen. Eine
aktuelle Studie von 2012 (Keating 2012) Uber die LQ von Personen mit Demenz basiert
auf der Hypothese, dass LQ durch den Ausbau personlicher Ressourcen und der
Umstdnde verbessert werden kann. Der Begriff LQ als Konstrukt und dessen Bedeutung
wurde ja bereits in vorherigen Kapiteln ausfiihrlich dargestellt (siehe 3.1., vor allem
3.1.4.). Entsprechend solcher theoretischer Uberlegungen beinhaltet der Progress der
Krankheit, dass sich der Blickwinkel auf die eigenen Ressourcen und die Umstidnde
verandern muss, da diese ab einem gewissen Punkt nicht mehr ausgebaut werden
kénnen. Dazu sind natirlich Anpassungsfahigkeiten notig und sobald diese greifen, kann
sich eventuell eine ,LQ-Balance” einstellen.

Dennoch darf neben all diesen Uberlegungen nicht vergessen werden, dass der
Hauptpunkt fliir die hohen SF-36-Scores der betreuenden Angehdrigen sicherlich die
geringe Beeintrachtigung der Patienten mit LKS und leichtgradiger AD war ohne
signifikante Auswirkung auf die LQ der betreuenden Angehorigen
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4.6.2.2. Zeitpunkt Studienende

4.6.2.2.1. Unterteilt nach LKS bzw. AD-Angehorigen
Im Verlauf der Studie kam es beim Vergleich der LKS-Angehoérigen zu den AD-

Angehorigen zwischen den Zeitpunkten Baseline und Studienende zu keiner
signifikanten Veranderung beziglich der ,psychischen Summenskala® des SF-36 (siehe
4.5.5.2.). Beide Gruppen blieben tber den Studienverlauf beziiglich der LQ stabil und
behielten ihre normwertigen Scores von Baseline (siehe Tab. 6) bei. Vermutlich war der
Beobachtungszeitraum von sechs Monaten zu kurz, um bei den teilnehmenden
Patienten eine Progredienz der Krankheit und dadurch relevante Auswirkungen auf die
betreuenden Angehdrigen auszulésen. Dass sich die LQ der AD-Angehdérigen im
Vergleich zu LKS nicht verschlechterte, mag auch darauf zuriickzufiihren sein, dass die
teilnehmenden AD-Patienten nicht an BPSD (siehe 3.3.3.) litten. GemaR mehrerer
Studien (Georges 2008; Arango-Lasprilla 2009) sind es vor allem die BPSD, die vom
betreuenden Angehdrigen als belastend empfunden werden.

4.6.2.2.2. Unterteilt nach Kontroll- bzw. Interventionsgruppe
Anhand einer ANOVA mit Messwertwiederholung fiir den SF-36 wurde ein potentieller

Effekt der kognitiven Intervention auf die LQ der Angehorigen (Hypothese 3) untersucht.
Dabei zeigte sich keine signifikante Verdanderung im Studienverlauf (siehe 4.5.5.3.). Auch
die 4. Hypothese (siehe 4.1., Hypothese 4) konnte nicht belegt werden. Zwar erzielte die
kognitive Intervention bei den Patienten in gewissen Bereichen (siehe 3.4.2.) direkte
Effekte, aber diese blieben ohne indirekten Einfluss auf die betreuenden Angehdérigen.

Die weiter oben bereits dargestellte Problematik der hohen Punktescores des SF-36 zum
Zeitpunkt Baseline muss in diesem Zusammenhang erwahnt werden. Indem die
Angehorigen mit bereits im Durchschnitt liegenden Werten bei der ,psychischen
Summenskala“ des SF-36 in die Studie starteten, besteht die Modglichkeit eines
Deckeneffekts. Aus welchem Grund auch immer die Angehérigen zu Studienbeginn
ebenso zufrieden mit ihrem Leben waren wie die deutsche Allgemeinbevolkerung (Wert
fir deutsche Normstichprobe des SF-36: 50,21 Punkte; siehe 4.3.1.) ohne Belastung
durch eine Betreuungssituation, so wird es dadurch schwer bis unmdglich durch jegliche
Art von Intervention noch eine weitere, messbar signifikante Steigerung an LQ bei den
Angehorigen zu erreichen.

Man kann die Thematik kognitiver Interventionen fir dementiell Erkrankte aber auch
von einer anderen Seite aus betrachten: derartige Programme kdnnen auch
unerwiinschte Folgen haben, indem sie den Patienten immer wieder mit seinen
kognitiven Defiziten und damit verbundenen FunktionseinbuRen im alltdglichen Leben
konfrontieren. Verschiedene Autoren wie beispielsweise Small (Small 1997) weisen auf
diese negativen Effekte fiir die Patienten hin. Eine Studie von 2008 (Clare 2008)
beschreibt dies bezliglich, dass allein das Fehlen von signifikanten negativen Folgen in
diesem Zusammenhang bereits erwdhnenswert ist. In Anbetracht dieser Tatsache kann
in unserem Fall die gleichbleibende LQ der Angehorigen bis zum Studienende auch als
positiv gewertet werden. Denn eine eventuelle Frustration des Patienten auf Grund der
kognitiven Intervention kann sich auch negativ auf die betreuenden Angehoérigen
auswirken. Auch wurden die Angehorigen wahrend der Interventionsbedingung
angehalten, die Patienten zu Hause zu motivieren und zu Ubungen zu aktivieren. Dies
kann in bestimmten Fallen wieder mit zusatzlichem Aufwand und Belastungen fiir den
Angehorigen verbunden sein. Aber auch dies zeigte keine negativen Auswirkungen fir
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die betreuenden Angehdrigen. Eine andere Studie (Onder 2005) kam zu einem
vergleichbaren Ergebnis. Dabei wurden Angehorige von dementiell erkrankten Personen
geschult, um zu Hause mehrmals die Woche Ubungen mit den Patienten auszufiihren.
Diese zusatzliche Belastung verschlechterte die LQ der Betreuenden nicht signifikant, da
wohl die Verbesserungen, die die Patienten erfuhren, die zusatzliche Anforderung an die
Angehdorigen aufwogen.

4.6.3. Sekundire Zielvariablen: Stimmung und Belastung

4.6.3.1. Stimmung

4.6.3.1.1. Zeitpunkt Baseline
Zu Beginn der Studie (Baseline) unterschieden sich bei der MADRS diejenigen

Angehorigen, die mit dem Patient zusammenlebten, signifikant von denen, die nicht mit
dem Patienten zusammenlebten (siehe 4.5.4.). So zeigten die deskriptiven Daten der
Einzelvarianzanalyse, dass die Angehdrigen mit geteiltem Haushalt héhere Scores
erreichten, was einem hoéheren Schweregrad depressiver Symptome entspricht. Die
gemeinsame Wohnsituation und die damit andauernden Konfrontation mit der
Erkrankung des Patienten kdnnen belastender wirken und somit leichter depressive
Symptome beim betreuenden Angehorigen bedingen. Auch die enge emotionale
Bindung zwischen Lebenspartnern ist als Grund fiir die erhdhte psychische Belastung bei
der Betreuung vorstellbar. Allerdings lagen beide Gruppen (,Zusammenlebend mit
Patient” und ,Nicht zusammenlebend mit Patient”) noch unterhalb des fiir eine
Depression erforderlichen Punktescores von 13 (siehe 4.3.2.).

Ahnlich also wie beim SF-36 mit dem Ergebnis eines hohen MaRes an LQ zum Zeitpunkt
Baseline zeigte die Auswertung der MADRS, dass die betreuenden Angehdrigen zum
Studienstart nicht unter depressiven Symptomen litten. Dadurch kann unsere
Hypothese 1b (siehe 4.1., Hypothese 1.b) nicht bestitigt werden. Die Ubersichtsarbeit
von Seeher von 2012 (Seeher 2012), fand heraus, dass Depressionen haufige
Komplikationen bei LKS-Angehorigen sind, wenn auch nicht so ausgepragt wie bei
Betreuungspersonen von Demenzpatienten. Eine weitere Studie (Lu 2007) beobachtete,
dass die Wahrscheinlichkeit einer Depression signifikant hoher war bei jungen
Betreuungspersonen, die nicht Ehepartner-/in des Patienten waren und fir eine Person
mit eingeschrankter Alltagsaktivitdt sorgten. In unserem Fall waren die Patienten mit
amnestischer LKS kaum in ihrer Alltagsaktivitat eingeschrankt und auch die AD-Patienten
waren nur leicht beeintrachtigt, so dass wohl vor allem diese Tatsache, dhnlich wie beim
SF-36, fur die normale Scores bei der MADRS verantwortlich war. Zudem war bei
unserer Studie der GroRteil der Betreuungspersonen Ehepartner-/in des Patienten
(siehe Tab. 4 und 5), im Gegensatz zu der weiter oben bereits erwdhnten Studie von Lu.
Eventuell kommt aber auch wieder die Tatsache zum Tragen, dass die Angehorigen auf
Grund der Interventionszufiihrung ihrer erkrankten Angehdrigen (=Patienten) erleichtert
waren und sich dadurch in ihrer Stimmung stabilisierten. Carpenter et al. (Carpenter
2008) fanden heraus, dass sich durch das Stellen der Diagnose Demenz weder bei den
Patienten noch deren Angehoérigen der Status an Depression anderte. Wenn nun, wie
bei unserer Studie, der Patient nicht nur diagnostiziert ist, sondern sogar einer
Intervention zugefiihrt wird, kann dies noch zusatzlich zur Stimmungsstabilisierung
beitragen. Zu bedenken ist auch, dass Personen, die an einer universitdren Studie
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teilnehmen, eventuell interessierter an der untersuchten Thematik sind und sich bereits
verstarkt damit auseinandergesetzt haben. Zumal weder die Patienten noch die
Angehdorigen in dieser Studie fir ihre Teilnahme bezahlt wurden, liegt in diesem Fall die
Annahme sehr nahe, dass der Grund fiir die Partizipation reines Interesse und eine hohe
Motivation waren. Ebenso ist es notwendig zu erwdhnen, dass Personen, die sich auf
eine Teilnahme an wissenschaftlichen Studien einlassen, sich bereits in einem Prozess
der Losungsfindung befinden. Depressive Personen hingegen sind dazu meist gar nicht
mehr in der Lage (de Rotrou 2011).

4.6.3.1.2. Zeitpunkt Studienende

4.6.3.1.2.1  Unterteilt nach LKS bzw. AD-Angehoérigen
Zum Zeitpunkt Studienende kam es im Vergleich zum Zeitpunkt Baseline zu keiner

signifikanten Veranderung der MADRS bei den AD- bzw. LKS-Angehoérigen (siehe
4.5.5.2.). Sowohl die AD- als auch die LKS-Angehorigen blieben wie zum Zeitpunkt
Baseline in ihrer depressiven Symptomatik mit Werten kleiner 9 unterhalb des Cut-off-
Scores (siehe 4.3.2.) fiir eine Depression (siehe Tab. 6). In diesem Sinne konnten wir
unsere Hypothese 2 (siehe 4.1., Hypothese 2) nicht belegen. Eventuell ist dies auch,
dhnlich wie bei der LQ anhand des SF-36 (siehe 4.6.2.2.1.) durch die kurze follow-up-
Zeitspanne von sechs Monaten und das Fehlen von BPSD zu erklaren.

4.6.3.1.2.2  Unterteilt nach Kontroll- bzw. Interventionsgruppe
Bei der Untersuchung, ob die kognitive Intervention einen indirekten Einfluss auf die

Stimmung der Angehdérigen hatte, konnte kein signifikanter Effekt, aber eine Tendenz in
Richtung Signifikanz ermittelt werden (siehe 4.5.5.3.). Die Interventionsgruppe |
verbesserte sich bei der MADRS leicht, was fiir eine diskrete Stimmungssteigerung
stehen wiirde. Allerdings verbesserte sich die Kontrollgruppe K mit einem &dhnlichen
Punktesprung (siehe Tab. 7). Aus diesem Grund ist wohl davon auszugehen, dass die
Angehorigen von den Patienten, die an der kognitiven Intervention teilnahmen, sich
beziliglich der Stimmung vergleichbar wie die Angehérigen der Kontrollgruppe
veranderten. Dies steht im Gegensatz zu unserer 3. Hypothese (siehe 4.2., Hypothese 3).
Nachdem sich sowohl Kontroll- wie Interventionsgruppe in der Stimmung, gemessen
anhand der MADRS, verbesserten, scheint der Effekt eventuell eher unabhangig von der
Art der Intervention zu sein, Hauptsache es wird liberhaupt interveniert. Eventuell ist
eher die alleinige Teilnahme der Patienten an einer Intervention, sei es an der kognitiven
Intervention selbst oder an der aktiven Kontrollbedingung mit Papier-Bleistift-Aufgaben
fir zu Hause, einflussnehmend auf die Stimmung der betreuenden Angehdorigen. Es ist
auch moglich, dass die teilnehmenden Angehdrigen, die alle verblindet waren, die
Papier-Bleistift-Aufgaben fir die Patienten als sinnvoll erachteten und diese Art der
,Intervention” flir die tendenzielle Stimmungszunahme im Sinne eines Placeboeffekts
ausschlaggebend war. Eine Studie von 2012 (Maci 2012 ) untersuchte die Effekte von
kognitiver Stimulation, physischer Aktivitdt und Sozialisation, neben anderen
Zielvariablen, auf die LQ und Stimmung von Patienten mit AD und deren betreuenden
Angehorigen. Dabei konnte dieses Programm, bestehend aus den drei eben genannten
Komponenten, eine signifikante Stimmungsverbesserung bei den Angehérigen
erreichen. Allerdings weist diese Studie ebenfalls daraufhin, dass nicht ganz klar ist, ob
die beobachtete Verbesserung der physikalischen Aktivitat geschuldet ist oder eher der
regelmaRigen Interaktion mit wissenschaftlichen Arbeitern und anderen Patienten.
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Welcher einzelnen Komponente des Programms die signifikante Verbesserung also
zuzuschreiben ist, konnte letztlich nicht gesichert werden. Zumal es auch moglich ist,
dass diese Verbesserung dadurch zustande kam, dass die Angehdrigen der
Interventionsgruppe 20 Stunden/Woche ,frei“ hatten, wihrend der Patient an dem
Programm teilnahm. Eventuell mag also diese freie Zeit fir die Stimmungsverbesserung
bei den betreuenden Angehorigen ausschlaggebend sein oder eben allein die Tatsache,
dass interveniert wurde, unabhingig auf welche Art. Eine Ubersichtsarbeit von 2010
(Olazaran 2010) verglich 179 Studien, die die Effekte von nicht-pharmakologischen
Therapien bei Alzheimer Erkrankung auf die Patienten und deren betreuenden
Angehorigen untersuchten. Als Zielvariablen kamen dabei unter anderem, wie auch in
unserer Arbeit, LQ und Stimmung zum Einsatz. Dabei ergaben sich mehrmalig
signifikante Veranderungen beziglich LQ und Stimmung bei den betreuenden Personen.
Dabei sprachen aber vor allem die Angehorigen auf die Interventionen an, die ein hohes
MaR an Depression zum Zeitpunkt Baseline aufwiesen. Alleine deshalb ist kein direkter
Vergleich mit unserer Arbeit moglich, da unsere Studienteilnehmer zum Zeitpunkt
Baseline nicht unter depressiver Symptomatik (siehe 4.5.5.1. und Tab. 6 und 7) litten.

Zusammengefasst kann ebenso wie die 3. Hypothese (siehe 4.1., Hypothese 3) auch die
4. Hypothese (siehe 4.1., Hypothese 4) nicht bestatigt werden. Auch wenn die kognitive
Intervention direkte Effekte bei den Patienten erzielte (vergleiche 3.4.2.), hat dies
offenbar keinen indirekten Effekt auf die betreuenden Angehdrigen zur Folge. Vor allem
ist dabei aber nicht zu vergessen, dass zum Zeitpunkt Baseline die Angehorigen nicht an
Depressionen litten. Eine weitere signifikante Stimmungssteigerung ist somit ohnehin
kaum moglich.

4.6.3.2. Belastung

4.6.3.2.1. Zeitpunkt Baseline
Beim Bl zeigten sich zum Zeitpunkt Baseline signifikante Unterschiede bei den

Angehorigen, einerseits bezliglich des Geschlechts, andererseits beziglich des Alters
(siehe 4.5.4.). So waren die weiblichen Angehorigen héheren physischen und/oder
psychischen Belastungen bei der Betreuung ausgesetzt als die mannlichen Angehdrigen.
Allerdings zeigte sich bei der deskriptiven Analyse, dass trotz des signifikanten
Unterschieds auch der Belastungsscore der Frauen nach Zarit et al. (Zarit 1983, 1990)
nur eine geringe bis keine Belastung bedeutet, da per definitionem erst ab einem Wert
von 21 oder mehr Punkten eine milde bis moderate Belastung vorliegt (siehe 4.3.3.). Wie
weiter oben erwahnt unterschieden sich die Angehdrigen auch bezilglich des Alters
beim BI (siehe 4.5.4.). Hier zeigte die deskriptive Analyse eine positive Korrelation des
Alters mit dem BI, das heil3t je dlter die Angehorigen waren, desto belasteter fiihlten sie
sich physisch und/oder psychisch. Dies erscheint verstandlich, da die Betreuung eines
erkrankten Familienmitglieds dlteren, eventuell selbst morbiden Personen auch physisch
schwerer fallen diirfte. Dennoch lieR sich bei der Betrachtung des Bl der Angehdrigen
insgesamt, ohne Unterscheidung nach Geschlecht oder Alter, nachweisen, dass alle
Angehérigen (siehe Tab. 6 und 7) noch unter 21 Punkten lagen. Ahnlich wie bereits bei
der Auswertung zur LQ anhand des SF-36 und zur Stimmung anhand der MADRS zeigte
auch das BI, dass die Angehdrigen zu Studienbeginn (Baseline) durch die Betreuung nicht
besonders eingeschrankt und nicht tGberdurchschnittlich belastet waren. Dies steht im
Gegensatz zu unserer Hypothese 1c (siehe 4.1., Hypothese 1c). Erklarbar ist dies wohl
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Uber den bereits mehrmals erwahnten Punkt, dass die teilnehmenden Angehdrigen nur
sehr wenig beeintrachtigte LKS- und leichtgradige AD-Patienten betreuten und daher die
belastenden Faktoren noch nicht ausgepragt und ohne relevanten Einfluss auf die
Betreuungspersonen waren. Auch hier kann die bereits erwahnte Studie von Ryan (Ryan
2012) erneut genannt werden: laut dieser standen vor allem die neuropsychiatrischen
Symptome der Patienten in Zusammenhang mit einer erhdhten Belastung bei den
betreuenden Angehorigen, welche bei unseren Patienten nicht vorhanden waren. In
einer weiteren Studie (Bruce 2008) berichteten mehr als 30% der Betreuungspersonen
Giber eine klinisch signifikante Belastung. Dabei war eine erhdohte Belastung mit einem
langeren Verlauf der kognitiven Symptome, einer zunehmenden Depression und
schwerwiegenderen  kognitiven  Einschrankungen aus Patientensicht sowie
zunehmenden Verhaltens-, Stimmungs- und Gedachtnisschwierigkeiten aus Sicht der
betreuenden Angehorigen assoziiert.

Eine weitere Rolle fiir die niedrigen BI-Werte kann auch die Motivation des Angehorigen
zur Ubernahme der Betreuung spielen. In einer Studie wurden die héaufigsten
Betreuungsmotive von Angehdrigen verschiedenster Pflegebedirftiger ermittelt (Kofahl
2007). Dabei waren die haufigsten Griinde unter anderem die emotionale Bindung zum
Erkrankten, eine personlich-moralische Verpflichtung oder die Tatsache, dass die
Betreuung ein gutes Gefiihl gibt. Die teilnehmenden Angehdrigen unserer Studie waren
meist Familienangehdrige (siehe Tab. 4 und 5), traten eigenstindig an die
Gedachtnissprechstunde heran und nahmen unentgeltlich an der Studie teil. Vermutlich
fihlen sich Menschen, die sich aktiv und gern fir eine Betreuung entscheiden, weniger
beansprucht als Menschen, die dies aus Mangel an Alternativen tun. Zudem wussten die
Angehorigen nach Einschluss in die Studie, dass ihre erkrankten Familienmitglieder
sicher an der Intervention teilnehmen kénnen. Auch dies mag, wie mehrmals erwdhnt,
bereits einen positiven Einfluss haben.

4.6.3.2.2. Zeitpunkt Studienende

4.6.3.2.2.1 Unterteilt nach LKS bzw. AD-Angehorigen
Die Messwertwiederholungs-ANOVA des Bl fiir die AD- und LKS-Angehoérigen zeigte

einen signifikanten Unterschied im Vergleich Baseline - Studienende (siehe 4.5.5.2.). Seit
Studienbeginn verschlechterte sich der Bl-Punktescore der AD-Angehdrigen auf Werte
Uber 21 Punkte (siehe Tab. 6), was einer milden bis moderaten Belastung entspricht
(siehe 4.3.3.). Zum Zeitpunkt Baseline befanden sich die AD-Angehorigen noch im
Bereich ,geringe bzw. keine Belastung” (siehe Tab. 6 und 4.3.3.). Dies entspricht unserer
Hypothese 2 (siehe 4.1., Hypothese 2). Auch der Belastungsgrad der LKS-Angehérigen
nahm im Vergleich zum Zeitpunkt Baseline zu, blieb allerdings noch immer im Bereich
,geringe bis keine Pflegebelastung”. Dies erscheint verstandlich, da die Betreuung eines
an AD erkrankten Menschen, wie weiter oben dargestellt (siehe 3.3.2.), wegen der
Schwere der Erkrankung an sich viel Zeit und Kraft kostet. Im Gegensatz dazu sind
Personen mit LKS nach Petersen (Petersen 1999) gewdhnlich nicht in ihren
Alltagsaktivitaten eingeschrankt (siehe 3.3.1.) und bedirfen daher keiner Aufsicht und
Kontrolle, was die Betreuung fiir den Angehorigen weniger belastend macht. In sehr
friilhen Stadien von LKS mogen manche Angehdrigen auch das Ausmal der kognitiven
Beeintrachtigung und deren Konsequenzen unterschatzen. Folglich fiihlen sie sich zu
Beginn wenig belastet, was sich aber mit Progression der LKS andern kann (Bruce 2008).
Zudem erscheinen diese ermittelten Ergebnisse passend in Bezug auf die Studie von
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Buschert (Buschert 2011), die die Auswirkung der kognitiven Intervention auf die an LKS-
bzw. AD-leidenden Patienten untersuchte (siehe 3.4.). Diese Arbeit zeigte, dass sich die
LKS-Patienten in Bezug auf Kognition und nicht-kognitive Bereiche durch die kognitive
Intervention signifikant verbesserten, was fir die AD-Patienten nicht ermittelt werden
konnte. Dies kdnnte also daflir verantwortlich sein, dass sich die AD-Angehérigen von
einer ,geringen bis keinen Belastung” zu einer ,milden bis moderaten Belastung” (iber
21 Punkte im BI, siehe Tab. 6 und 4.3.3.) verschlechterten. Im Gegensatz dazu blieben
die Angehorigen der LKS-Patienten, die von der kognitiven Intervention profitierten
(siehe 3.4.2.), beziiglich ihres Bl-Belastungsscores stabil. Dies bestatigt in Teilaspekten
unsere Hypothese 4 (siehe 4.1., Hypothese 4), eine direkte Korrelation erscheint aber
nicht moglich.

4.6.3.2.2.2  Unterteilt nach Kontroll- bzw. Interventionsgruppe
Beim Vergleich der Kontrollgruppen-Angehorigen (K) zu den Interventionsgruppen-

Angehorigen (I) ergab die Messwertwiederholungs-ANOVA fiir das Bl eine tendenzielle
Veranderung im Studienverlauf (siehe 4.5.5.3.). Bei beiden Gruppen nahm der BI-
Belastungsscore zu (siehe Tab. 7). Dies bedeutet, dass beide Gruppen sich im
Studienverlauf durch die Betreuung stidrker physisch und/oder psychisch belastet
flhlten. Allerdings verschlechterte sich die Interventionsgruppe | beziiglich des
Belastungsgrad weniger als die Kontrollgruppe K (siehe Tab. 7). Immerhin blieb die
Interventionsgruppe | beziglich des Bl-Scores noch eindeutig im unteren Bereich ,keine
bis geringe Belastung”, wahrend sich die Kontrollgruppe der Grenze ,milde bis moderate
Belastung” (21 Punkte, siehe 4.3.3.) annaherte (siehe Tab. 7). Zusammengefasst kann
also gesagt werden, dass die Angehdrigen von den Patienten, die an der kognitiven
Intervention teilnahmen, keine direkte Belastungsreduktion erfuhren. Dafiir kann aber
durch die kognitive Intervention eine Zunahme des Belastungsgrads anscheinend
verringert bzw. hinausgezogert werden.

4.6.4. Konklusion

Nach unserem Kenntnisstand ist unsere Studie eine der wenigen, die einen indirekten
Einfluss auf die betreuenden Angehorigen durch Interventionen fir die Patienten mit
LKS und leichtgradiger AD untersuchte.

Unsere Ergebnisse legen nahe, dass die direkten Effekte einer kognitiven Intervention
flr Patienten mit LKS oder leichtgradiger AD beziiglich LQ (gemessen anhand der
,psychischen Summenskala” des SF-36), Stimmung (anhand der MADRS) und physische
und/oder psychische Belastung (anhand des BI) fiur die betreuenden Angehdrigen
zumindest in diesem Krankheitsstadium ohne indirekten Effekt sind. Zum Zeitpunkt
Baseline zeigte sich, dass unsere Angehorigen unter keiner signifikanten Belastung oder
Einschrankung litten. Dieser Tatsache geschuldet kommt in unserem Fall schlielRlich ein
Deckeneffekt zum Tragen. Tendenziell konnte zwar bei den Angehérigen, deren
Familienmitglied an der kognitiven Intervention teilnahm, eine verlangsamte bzw.
verringerte Zunahme an Belastung gezeigt werden sowie eventuell eine tendenzielle
Verbesserung in der Stimmung, aber dabei spielte anscheinend weniger die Art der
Intervention eine Rolle als die Tatsache, dass Gberhaupt interveniert wurde. In den hier
untersuchten Krankheitsstadien steht die Therapie des Patienten eher im Vordergrund
sowie mogliche praventive Strategien fiir Angehorige, um sie auf den weiteren Verlauf
vorzubereiten und spater bei der Betreuung unterstitzen zu kénnen.
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Es bleibt zu liberlegen, ob, vor allem in spateren Krankheitsstadien, Interventionen, die
beim Angehorigen anstatt beim Patienten ansetzen, nicht vielleicht sinnvoller sind und
klarere Ergebnisse liefern wiirden. Allerdings kommen auch derartige Studien, wie z.B.
die Studie von Lukas et al. (Lukas 2012) zum Teil zu klinisch nicht relevanten
Ergebnissen. Diese Interventionsstudie priifte die Effekte einer einmaligen
Initialberatung mit Vermittlung eines vorhandenen Versorgungsnetzes zur Entlastung fiir
betreuende Angehorige. Dabei wurden verschiedene Zielgroflen, unter anderem LQ,
Stimmung und Pflegebelastung einbezogen. Allerdings ergaben die Ergebnisse keinen
signifikanten Unterschied zwischen Interventions- und Kontrollgruppe. Aber ebenso wie
diese Studie demonstriert unsere Studie, dass noch immer innovative Wege entwickelt
werden missen. Die vorliegende Arbeit mag diesbeziiglich ein erster Schritt sein, zeigt
die Notwendigkeit von Interventionen jeglicher Art auf und unterstreicht, wie wichtig es
ist, diese Thematik weiterzuverfolgen.
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4.7. Zusammenfassung

Das Ziel der vorliegenden Studie war die Untersuchung, ob direkte Effekte einer
kognitiven Intervention fir Patienten mit leichter kognitiver Stérung (LKS) oder
leichtgradiger Alzheimer Demenz (AD) indirekte Effekte auf die Lebensqualitdt (LQ)
betreuender Angehdrigen haben. Zu diesem Zweck wurde zu den 39 Patienten mit
amnestischer LKS und leichtgradiger AD jeweils ein Angehoriger eingeschlossen und
randomisiert auf eine Interventionsgruppe (l) und eine Kontrollgruppe (K) aufgeteilt. Die
sechsmonatige Interventionsphase fir die Patienten fand von September 2007 bis
Februar 2008 statt. Kurz davor (Baseline) und kurz danach (Studienende) erfolgte die
Testung der Angehorigen. Als Messinstrument kam fir die primare Zielvariable LQ der
Short-Form 36 (SF-36) zum Einsatz. Als sekundare Zielvariablen wurden die Stimmung
und die Belastung, die als bedeutende Bestandteile von LQ gelten, gewdhlt. Die
Stimmung wurde anhand der Montgomery and Asberg Depresssion Rating Sclae
(MADRS), die Belastung anhand des Zarit Burden Interview (Bl) gemessen. Fir die
Auswertung mit Einzelvarianzanalysen wurden die Angehdrigen zum einen je nach
Syndrom des Patienten (LKS bzw. AD) und zum anderen je nach Gruppenzuordnung,
Kontrollgruppe bzw. Interventionsgruppe (K bzw. 1), aufgeteilt.

Bei der ersten Testung zum Zeitpunkt Baseline erzielten sowohl die Angehdrigen einen
fir ihren Altersdurchschnitt normwertigen Punktescore beim SF-36. Die Griinde fir
diese fehlende Einschrankung der LQ kdnnen vielfdltig sein. Der nachstliegende ist
sicherlich, dass die Patienten mit LKS und leichtgradiger AD nur wenig beeintrachtigt
waren und sich somit noch keine relevanten Auswirkungen auf die betreuenden
Angehorigen ergaben. Eventuell vermochte auch allein die Gewissheit, dass die
Patienten sicher einer Intervention zugeflihrt werden, fir Entlastung bei den
Angehorigen gesorgt haben. Zudem spielte eventuell auch die Hoffnung auf Heilung
oder zumindest Besserung der Erkrankung durch die Intervention eine Rolle. AuRerdem
konnte in Studien gezeigt werden, dass an Demenz Erkrankte verschiedene Strategien
wie Humor und Jetzt-Zeit-Orientierung anwenden, was wohl auch einen positiven
Einfluss auf betreuende Angehérige haben kénnte. Uber den Studienverlauf blieb die LQ
der LKS- und AD-Angehorigen stabil. Ursachlich dafir war vielleicht der zu kurze
Beobachtungszeitraum von sechs Monaten. Zudem litten die AD-Patienten zu keinem
Zeitpunkt an BPSD, welche als besonders belastend gelten. Bei der Untersuchung eines
Effektes der kognitiven Intervention fiir die Patienten auf die LQ der Angehdérigen ergab
sich keine signifikante Veranderung Uber den Studienverlauf. Hier kam sicherlich auf
Grund der hohen SF-36 Scores zu Studienstart ein Art Deckeneffekt zum Tragen. Da die
Angehorigen bereits zum Zeitpunkt Baseline keine eingeschrankte LQ aufwiesen, ist eine
messbare Verbesserung dieser im Grunde kaum maglich. Beleuchtet man die Thematik
aus einer anderen Blickrichtung, ndamlich dass derartige Interventionen auch negative
Auswirkungen auf die Patienten und somit eventuell auch auf die Angehdrigen haben
konnen, ist die gleichbleibende LQ in gewisser Hinsicht als positiv zu werten.

Ahnlich wie beim SF-36 ergab die ANOVA fiir die MADRS niedrige Scores zu
Studienbeginn, was fir das Fehlen von depressiven Symptomen spricht. Sicherlich war
dieses Ergebnis zum GroRteil durch die nur leichte Beeintrachtigung der Patienten
bedingt. Mitverantwortlich mochte vielleicht die Tatsache sein, dass sich die
Angehorigen allein durch die sichere Interventionszufiihrung fiir die Patienten in der
Stimmung stabilisierten. Zudem handelte es sich bei den teilnehmenden Angehdérigen
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um ein vorselektiertes Klientel, das freiwillig an der Studie teilnahm und eventuell
bereits zu Beginn einen differenzierteren Blick auf die Thematik hatte. Uber den
Studienverlauf veranderte sich die MADRS in der Gruppe unterteilt nach Syndrom des
Patienten (LKS bzw. AD) nicht signifikant, aber beim Vergleich von K zu | konnte eine
diskrete Tendenz in Richtung Signifikanz beobachtet werden. Auffallend war dabei
allerdings, dass sich sowohl K wie auch | dhnlich beziglich der Stimmung verbesserten.
Anscheinend war weniger die kognitive Intervention fir die Stimmungssteigerung
verantwortlich als eher die Tatsache, dass liberhaupt interveniert wurde.

Bei der Untersuchung des Belastungsgrads der betreuenden Angehorigen zu
Studienbeginn lagen die Werte des Bl im Bereich ,keine bis geringe Belastung”.
Unterschiedliche Griinde kdnnen fiir dieses Ergebnis verantwortlich sein. Sicherlich
spielte es auch hier eine Rolle, dass noch kaum Auswirkungen auf die betreuenden
Angehdrigen vorlagen, da die Patienten selbst nur wenig beeintrachtig waren. Auch
waren die Angehorigen meist Ehepartner/in und hatten dadurch eine enge emotionale
Bindung zum Patienten. Vielleicht flihlen sich Angehdrigen, die sich aktiv und wohl auch
gerne fir eine Betreuung entschieden, weniger belastet als Betreuungspersonen, die die
Flirsorge aus anderen Griinden Gbernehmen. Im Studienverlauf verschlechterte sich der
Belastungsgrad der AD-Angehdrigen in den Bereich ,milde bis moderate Belastung”,
wahrend die LKS Angehdrigen beziiglich der Belastung gleich blieben. Dieses Ergebnis
erscheint in der Hinsicht nachvollziehbar, da AD im Gegensatz zu LKS vermehrter
Betreuung bedarf, die vor allem mit Progredienz der Erkrankung noch zunimmt. Zudem
konnten die Patienten mit LKS von der kognitiven Intervention profitieren, wahrend die
Patienten mit AD davon unbeeinflusst blieben. Dazu passend verschlechterte sich nur
bei AD-Angehdérigen die betreuungsbedingte Belastung in einen hohergradigen Bereich.
Beim Vergleich K zu | konnte eine ungefdhre Tendenz in Signifikanz gemessen werden.
Zwar verschlechterten sich beide Gruppen beziglich des Bl, aber anscheinend konnte
die kognitive Intervention eine Zunahme des Belastungsgrads etwas hinauszégern oder
zumindest verlangsamen.

Dennoch muss zum Schluss festgehalten werden, dass die direkten Effekte einer
kognitiven Intervention flr Patienten mit amnestischer LKS und leichtgradiger AD ohne
indirekten Einfluss auf die betreuenden Angehdrigen sind. In den hier untersuchten
friihen Krankheitsstadien stehen wohl eher die Therapie des Patienten im Vordergrund
sowie mogliche praventive Strategien fiir Angehorige. Eventuell ist zu Uberlegen, aber
eher im Hinblick auf fortgeschrittenen Krankheitsstadien, ob Interventionen, die beim
Angehorigen selbst ansetzen und diesen direkt unterstiitzen, in diesem Zusammenhang
nicht vielleicht erfolgsversprechender erscheinen. Dennoch ist die Thematik von grolRer
Bedeutung und sollte weiterhin Gegenstand der Forschung sein.
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