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1. Abstract 

Hintergrund: Dementielle Erkrankungen sind in der Regel lebenslimitierend und mit einer ho-

hen Symptomlast verbunden. Die Integrated Patient Outcome Scale für Menschen mit Demenz 

(IPOS-Dem) wurde in England entwickelt und ist das erste umfassende Outcome-Instrument 

zur Erfassung der palliativen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz. Outcome-Instrumente 

sind eine wichtige Voraussetzung für eine adäquate Palliativversorgung von Demenzerkrank-

ten. Um die IPOS-Dem in Deutschland als valides Instrument verwenden zu können, ist eine 

Prüfung der Inhaltsvalidität und eine kulturelle Adaptation notwendig.  

Zielsetzung: Ziel dieser Studie war es, die Inhaltsvalidität der deutschen Version der IPOS-Dem 

zur Erfassung und Messung der palliativen Bedürfnisse von Demenzerkrankten in Pflegehei-

men zu bestimmen und eine finale Version der IPOS-Dem für die psychometrische Testung zu 

erstellen.  

Methode: Nach einer Übersetzung mittels Vor- und Rückübersetzung wurde in der Studie die 

Inhaltsvalidität der IPOS-Dem entsprechend der Empfehlungen zur Pilotierung von Fragebö-

gen mittels qualitativer und quantitativer Methoden beurteilt. In dem qualitativen Teil der Stu-

die wurden kognitive Interviews in mehreren Runden mit Mitarbeitern im ambulanten und sta-

tionären Pflegedienst sowie mit pflegenden Angehörigen durchgeführt. Nach jeder Interview-

runde wurden die Ergebnisse mit einem deutschen Expertenteam und/oder dem englischen 

POS-Entwicklerteam diskutiert, der Fragebogen entsprechend der Ergebnisse adaptiert und die 

Änderungen in der darauffolgenden Runde überprüft. Der Interviewleitfaden und die Analyse-

kategorien für die Interviews orientierten sich an dem kognitiven Vier-Stufen-Model nach 

Tourangeau. Dieses teilt die Beantwortung von Fragebögen in die Abschnitte Verständnis, Er-

innerung an relevante Informationen, Entscheidungsprozess und Antwort auf. Zusätzlich wurde 

die Kategorie logische Probleme ergänzt. In dem quantitativen Teil der Studie wurde eine erste 

Einschätzung der Häufigkeitsverteilung vorgenommen sowie eine Berechnung des linear ge-

wichteten Cohens-Kappa zur orientierenden Beurteilung der Interrater-Reliabilität durchge-

führt. Die Analyse im quantitativen Teil erfolgte mit IBM SPSS Statistics 22. 

Ergebnisse: Es wurden 35 kognitive Interviews in vier Runden (n= 11, 10 ,7 ,7) durchgeführt. 

Die Häufigkeitsverteilung sowie die Interrater-Reliabilität für zwei Rater wurde anhand von 30 

Menschen mit Demenz eingeschätzt. Die Ausdrucksweise der IPOS-Dem ist größtenteils all-

gemeinverständlich. Die meisten Probleme traten in der Kategorie Verständnis auf und konnten 

größtenteils durch eine Änderung des Wordings gelöst werden. Das Konzept der Beeinträchti-

gung wurde jedoch von einem großen Teil der Teilnehmer (4/11, 7/10, 5/7, 3/7) nicht verstan-

den. Dies zeigte sich auch bei der Beantwortung einzelner Items. Daneben traten – insbesondere 
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bei Betreuungskräften ohne pflegerischen Berufsabschluss und Auszubildenden – Schwierig-

keiten bei der Einschätzung von Symptomen bei nicht-kommunikationsfähigen Patienten auf. 

Dies führte zu Problemen bei der Entscheidung für eine Antwort. Bezüglich der Verständnis-

probleme und der Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort stützen die Ergeb-

nisse des quantitativen Studienteils die Ergebnisse des qualitativen Studienteils. Aus der Origi-

nalversion der IPOS-Dem wurden Fragen aufgrund der fehlenden Relevanz für die Palliativ-

versorgung von Menschen mit Demenz oder logischen Problemen herausgenommen bezie-

hungsweise abgeändert. Diese Änderungen wurden von dem englischen Entwicklerteam über-

nommen.  

Schlussfolgerung: Die Verständnisschwierigkeiten des Konzepts der Beeinträchtigung und die 

Beurteilungsprobleme bei verbal nicht kommunikationsfähigen Menschen mit Demenz können 

die Inhaltsvalidität der IPOS-Dem beeinflussen. Dabei weisen die aufgetretenen Verständnis-

schwierigkeiten auf grundsätzliche Unterschiede zwischen der Altenpflege und der Palliative 

Care hin, wobei die unterschiedlichen Berufsgruppen als kulturelle Systeme verstanden werden 

können. Die Altenpflege konzentriert sich weniger auf das subjektive Leiden als vielmehr auf 

den funktionellen Status sowie die mögliche Rehabilitation des Betroffenen. Demnach ist eine 

kulturelle Adaptation von Fragebögen nicht nur zwischen verschiedenen Ländern, sondern 

auch zwischen verschiedenen Berufsgruppen und Betreuungskontexten notwendig. Außerdem 

erscheint die Förderung eines interdisziplinären Dialogs sowie von Schulungen erforderlich, 

um eine optimale Symptomkontrolle bei Menschen mit Demenz zu erreichen. Die Fremdein-

schätzung von Symptomen ist bei verbal nicht kommunikationsfähigen Menschen mit Demenz 

auch mit methodischen Unsicherheiten verbunden. Dies darf jedoch nicht zur Folge haben, dass 

Symptome bei Menschen mit Demenz nicht systematisch erfasst werden.   
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2. Hintergrund  

Die WHO definiert Palliative Care als einen  

„Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität von Patienten und ihren Familien, die mit 
Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einherge-
hen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch frühzeitige Erken-
nung, sorgfältige Einschätzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Proble-
men körperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.“ (DGP, 2002) 

Die moderne Palliative Care wurde in den 1960er Jahren von Cicely Saunders begründet. Zu-

nächst konzentrierte sich die Palliative Care hauptsächlich auf onkologische Erkrankungen 

(Clark, 2007). In den letzten 25 Jahren wurde die palliative Versorgung auch auf nicht-maligne 

Erkrankungen erweitert (Higginson, 1993). Denn auch bei diesen Erkrankungen ist die Symp-

tomlast häufig sehr hoch (Traue & Ross, 2005). Gleichzeitig liegt der Fokus der Palliative Care 

heute nicht mehr nur auf der terminalen Phase, in der der Tod in der Regel innerhalb von Tagen 

eintritt (Albrecht et al., 2010, S. 3-5; Zhi & Smith, 2015). Durch eine palliativmedizinische 

Versorgung können bereits in einem frühen Erkrankungsstadium die Lebensqualität verbessert, 

die Symptomlast gesenkt, aggressive Behandlungen vermieden, die Länge und Häufigkeit von 

Krankenhausaufenthalten reduziert, die Belastung der Betreuungsperson gesenkt, die Behand-

lungskosten reduziert und die Zufriedenheit des Patienten und der Angehörigen erhöht werden 

(Davis et al., 2015). Insgesamt benötigt eine große und wachsende Anzahl an Patienten eine 

palliativmedizinische Versorgung (Murtagh et al., 2004). 

Palliativversorgung kann nicht alleine von spezialisierten Palliativteams in stationären Einrich-

tungen bereitgestellt werden (Murtagh et al., 2004). Daher ist es notwendig, palliative Konzepte 

in die reguläre Versorgung zu integrieren (McCormick et al., 2012; Quill & Abernethy, 2013). 

Durch die frühe Integration von palliativen Ansätzen in eine häusliche Versorgung können Ein-

weisungen in eine Notaufnahme vermieden werden (McNamara et al., 2013). Eine palliative 

Versorgung in Alten- und Pflegeheimen verbessert die Zufriedenheit der Familienangehörigen 

und erhöht das Wohlbefinden der Bewohner (Hall et al., 2011). 

Diese generellen Überlegungen zur Palliativversorgung in Pflegeheimen betreffen Menschen 

mit einer Demenzerkrankung in besonderer Weise. Knapp 70% aller Bewohner in Alten- und 

Pflegeheimen sind an Demenz erkrankt. Über die Hälfte der Betroffenen leidet dabei an einer 

schweren Demenz (Schaufele et al., 2013). Gleichzeitig stellen von Demenz betroffene Men-

schen eine besonders vulnerable Gruppe von Palliativpatienten dar. Im Folgenden soll – im 

Anschluss an eine Darstellung der Definition und Epidemiologie der Demenzerkrankung – er-

läutert werden, dass Demenzerkrankte häufig unter einer hohen Symptomlast leiden, (Mitchell 
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et al., 2009) die eine palliative Versorgung notwendig macht. Danach wird auf die Herausfor-

derungen einer palliativen Versorgung von Demenzerkrankten eingegangen, die sich unter an-

derem aus der fehlenden Wahrnehmung von Demenz als lebenslimitierende Erkrankung 

(Harrison et al., 2019) sowie der eingeschränkten Kommunikationsfähigkeit von Demenzer-

krankten ergibt (Sachs et al., 2004). Dadurch fehlen bis heute umfassende Outcome-Instru-

mente, um das Ergebnis palliativmedizinischer Interventionen zur Senkung der Symptomlast 

und zur Verbesserung der Lebensqualität von Demenzerkrankten zu messen (Ellis-Smith et al., 

2016a). 

2.1 Demenz 

2.1.1 Definition 

Der Begriff „Demenz“ bezeichnet ein klinisches Syndrom. Es ist gekennzeichnet durch eine 

Einschränkung des Gedächtnisses und weiterer neuropsychologischer Funktionen. Um als De-

menz zu gelten, muss die Symptomatik über mindestens sechs Monate bestehen und zu Prob-

lemen in der Alltagsbewältigung führen (Förstl et al., 2011, S. 926).  

Die ICD-10 (Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesund-

heitsprobleme, 10. Revision) klassifiziert Demenz folgendermaßen: 

„Demenz (F00-F03) ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschrei-
tenden Krankheit des Gehirns mit Störung vieler höherer kortikaler Funktionen, ein-
schließlich Gedächtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfähigkeit, 
Sprache und Urteilsvermögen. Das Bewusstsein ist nicht getrübt. Die kognitiven Beein-
trächtigungen werden gewöhnlich von Veränderungen der emotionalen Kontrolle, des So-
zialverhaltens oder der Motivation begleitet, gelegentlich treten diese auch eher auf. Die-
ses Syndrom kommt bei Alzheimer-Krankheit, bei zerebrovaskulären Störungen und bei 
anderen Zustandsbildern vor, die primär oder sekundär das Gehirn betreffen.“ (DIMDI, 
2016) 

2.1.2 Epidemiologie 

Weltweit lebten 2020 etwa 50 Millionen Menschen mit Demenz, davon 1,6 Millionen in 

Deutschland (Bickel, 2020). Damit liegt Deutschland in der Gesamtzahl der Erkrankten im 

Ländervergleich auf Platz fünf. Demenz ist hauptsächlich eine Erkrankung des Alters, weniger 

als 2% der Betroffenen sind jünger als 65 Jahre. Die Prävalenz der Demenz steigt aufgrund des 

demographischen Wandels stark an. Erkrankte leben länger und die Alterung der Gesellschaft 

führt zu einer Zunahme der Anzahl der Neuerkrankungen (Bickel, 2016). Bis zum Jahr 2050 

werden nach derzeitiger Einschätzung weltweit über 115 Millionen Menschen betroffen sein 

(Prince et al., 2013). Die Anzahl der Menschen mit Demenz in Deutschland wird sich um circa 

eine Million erhöht haben (Bickel, 2020). 
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2.1.3 Verlauf und Prognose 

Demenz ist in der Regel eine irreversible, progredient verlaufende und lebenslimitierende Er-

krankung (Masuhr & Neumann, 2013, S. 189-194). In den meisten Fällen ist die Demenz nicht 

ursächlich behandelbar. Psychosoziale Interventionen in Form von Gedächtnistraining und ei-

ner adäquaten Alltagsgestaltung spielen eine zentrale Rolle in der Behandlung. Cholinestera-

sehemmer und nicht-kompetitive NMDA-Antagonisten können bei Alzheimerdemenz die 

Symptomatik vorübergehend verbessern (DGPPN & DGN, 2017, S. 49-97). 

Das mittlere Überleben nach Diagnosestellung beträgt wenige Jahre und ist damit im Vergleich 

zu Gleichaltrigen ohne Demenz deutlich reduziert. Die genaue Prognose ist unter anderem ab-

hängig vom Subtyp der Demenz sowie dem Alter, Geschlecht und der Komorbidität des Pati-

enten (Todd et al., 2013; Wolfson et al., 2001). Weltweit sind 2016 bei steigender Tendenz 

etwa 2,4 Millionen Menschen an mit Demenz verbundenen Erkrankungen verstorben (Our 

World in Data, 2016). In Deutschland starben 2017 über 40.000 Menschen mit Demenz 

(Gesundheitsberichtserstattung des Bundes, 2017). 

2.1.4 Symptomlast 

Menschen mit Demenz stellen nicht nur eine große und wachsende Gruppe von Patienten dar, 

die eine palliative Versorgung benötigen können, sondern auch eine komplexe, da die Symp-

tomlast von Demenz relativ hoch und nicht nur auf den Verlust von kognitiven Fähigkeiten 

beschränkt ist (Mitchell et al., 2009). Das Endstadium der Demenz ist in der Art, Schwere und 

Häufigkeit von belastenden Symptomen mit weit fortgeschrittenen Krebserkrankungen ver-

gleichbar (Mitchell et al., 2009). 

Im späten Demenzstadium ist in der Regel keine verbale Kommunikation mehr möglich 

(Reisberg et al., 1982). Es kommt zu Harn- und Stuhlinkontinenz. Häufig wird die Fähigkeit 

zum Gehen verloren (Reisberg et al., 1982). Aufgrund der Immobilität treten Hautprobleme 

und Ulcera auf (Black et al., 2006; Mitchell et al., 2009). Schluckbeschwerden und Appetitver-

lust (Hanson et al., 2013; Ikeda et al., 2002) resultieren in Gewichtsverlust, Kachexie und De-

hydration (Koopmans et al., 2007). Der schlechte Allgemeinzustand erhöht das Risiko für In-

fekte wie Pneumonien (Foley et al., 2015). Die Hospitalisierungsrate von Menschen mit De-

menz ist mehr als doppelt so hoch wie die Hospitalisierungsrate von Gleichaltrigen ohne De-

menz (Phelan et al., 2012). Da Demenz eine Erkrankung des Alters ist, sind Komorbiditäten 

wie Sehstörungen, Diabetes und Schlaganfälle häufig (Bunn et al. 2014; Poblador-Plou et al., 

2014). Es gibt Hinweise darauf, dass schwere kognitive Einschränkungen bei der Alzheimerer-

krankung mit einem höheren Risiko für Komorbiditäten assoziiert sind (Doraiswamy et al., 
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2002). Aufgrund der Komorbiditäten ist die Prävalenz von Schmerzen hoch, obwohl Demenz 

keine Schmerzen verursacht. Dennoch erhalten Bewohner mit Demenzerkrankungen seltener 

als andere Pflegeheimbewohner die erforderliche Therapie, wenn sie Schmerzen haben (Bauer 

et al., 2016). Verhaltensänderungen, die bei Menschen mit Demenz ein Anzeichen für Schmer-

zen sein können, werden häufig als psychiatrisches Symptom fehlinterpretiert (Bauer et al., 

2016). 

Psychiatrische Symptome sind ebenfalls häufig bei Demenzerkrankten und ein Großteil der 

Menschen mit Demenz leidet im Verlauf der Erkrankung an neuropsychiatrischen Symptomen 

(Aalten et al., 2005; Lyketsos et al., 2002). Die Prävalenz von neuropsychiatrischen Sympto-

men ist, abgesehen von Schlafproblemen und Angst, im Vergleich zu Gleichaltrigen ohne De-

menz signifikant erhöht (Savva et al., 2009). Zu den häufigen neuropsychiatrischen Symptomen 

bei Menschen mit Demenz zählen Halluzinationen und Wahnvorstellungen, aggressives und 

agitiertes Verhalten, Apathie, Depressionen und Angstzustände (Sadak et al., 2014; Savva et 

al., 2009; Zuidema et al., 2007). Einige neuropsychiatrische Symptome – wie beispielsweise 

Halluzinationen und Wahnvorstellungen – sind dabei mit einer Verschlechterung der Lebens-

qualität verbunden (Tatsumi et al., 2009). Gleichzeitig können neuropsychiatrische Symptome 

eine Belastung für die Angehörigen und professionellen Pflegekräfte darstellen (Feast et al., 

2016; Rocca et al., 2010). 

2.2 Palliativversorgung von Menschen mit Demenz 

2.2.1 Empfehlungen zur Palliativversorgung von Menschen mit Demenz  

Aufgrund der relativ hohen Symptomlast und der Tatsache, dass Demenz eine lebenslimitie-

rende, nicht-ursächlich therapierbare Erkrankung ist, empfiehlt die European Association for 

Palliative Care einen palliativen Versorgungsansatz für Demenz (van der Steen et al., 2014). 

Dies soll die Lebensqualität verbessern und das Funktionsniveau möglichst lange aufrechterhal-

ten (van der Steen et al., 2014). Die WHO (World Health Organization) sieht die Palliativver-

sorgung als integralen Bestandteil der Versorgung von Menschen mit Demenz an (WHO, 2017, 

S. 14). Daher empfiehlt sie, dass nationale Demenzstrategien auch eine Palliativversorgung 

enthalten sollen, der Zugang zur Palliativversorgung für Menschen mit Demenz ab Diagnose-

stellung möglich sein soll und professionell an der Versorgung von Menschen mit Demenz 

Beteiligte eine Weiterbildung in der Palliativversorgung erhalten sollen (WHO, 2017, S. 15). 

Auch vom Großteil der Angehörigen, Ärzte und Pflegekräfte, die in die Versorgung von Men-

schen mit Demenz im Endstadium eingebunden sind, wird ein palliativer Ansatz favorisiert 

(Luchins & Hanrahan, 1993). 
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2.2.2 Herausforderungen bei der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz 

Die Umsetzung der oben genannten Empfehlungen ist aufgrund des Verlaufes von Demenzer-

krankungen deutlich erschwert. Zum einem besteht aufgrund der eingeschränkten Kommuni-

kationsfähigkeit von Menschen mit Demenz die Gefahr, dass Symptome bei diesen nicht er-

kannt und folglich auch nicht behandelt werden (Mitchell et al., 2004). Zum anderen ist bei 

Menschen mit Demenz die Planung einer palliativen Versorgung aufgrund des Krankheitsver-

laufs erschwert. Krebserkrankte haben oft bei der Diagnosestellung ein verhältnismäßig gutes 

Funktionsniveau, das sich meistens im Endstadium der Erkrankung akut verschlechtert. Der 

Tod tritt ab diesem Zeitpunkt in der Regel innerhalb von Wochen ein. Das Funktionsniveau bei 

Menschen mit Demenz ist dagegen meist schon zu Beginn der Erkrankung eher niedrig und 

sinkt im Verlauf von Jahren auf sehr variable Weise bis zum Tod (Murtagh et al., 2004). 

Dadurch kommt es oft zu einer Fehleinschätzung der verbleibenden Lebenszeit des Patienten. 

So wurde beispielsweise in einer Studie in New Yorker Pflegeheimen festgestellt, dass nur 

1,1% der Menschen mit Demenz eine Lebensspanne von unter sechs Monaten prognostiziert 

wurde. Tatsächlich verstarben über 70% der Menschen mit Demenz in diesem Zeitraum 

(Mitchell et al., 2004). 

Dies könnte erklären, warum bei Menschen mit Demenz im Endstadium nach wie vor häufig 

belastende Interventionen durchgeführt werden. Mitchell et al. haben in einer Studie aus dem 

Jahr 2009 herausgefunden, dass 34,4% der Pflegeheimbewohner mit fortgeschrittener Demenz 

in einem Beobachtungszeitraum von 18 Monaten parenterale Therapie erhalten haben. 16,7% 

wurden in ein Krankenhaus eingewiesen, 9,6% kamen in eine Notaufnahme und 8,0% wurden 

über eine Sonde ernährt. In den letzten drei Lebensmonaten waren 40,7% der Menschen mit 

Demenz im Endstadium von einer dieser Interventionen betroffen (Mitchell et al., 2009). Eine 

mögliche negative Folge der Überweisung in ein Krankenhaus ist eine irreversible Verschlech-

terung des Funktionsniveaus. Künstliche Sondenernährung ist für die Patienten eine unange-

nehme Intervention. Außerdem ist die orale Nahrungsaufnahme eine wichtige Freude im Leben 

von Menschen mit Demenz (Volicer & Simard, 2015). Es wurde weder eine Verlängerung der 

Lebenszeit noch eine Verbesserung des Ernährungszustands durch künstliche Ernährung bei 

Menschen mit Demenz festgestellt (Candy et al., 2009). Die Maßnahmen sind für Menschen 

mit fortgeschrittener Demenz besonders belastend, da sie den Grund für deren Durchführung 

nicht verstehen (Volicer & Simard, 2015). Die Wahrscheinlichkeit für die Durchführung der 

Maßnahmen sinkt, wenn der Betreuer des Patienten weiß, welche Komplikationen bei Demenz 

im Endstadium zu erwarten sind und davon ausgeht, dass der Patient weniger als sechs Monate 

zu leben hat (Mitchell et al., 2009). Da die Symptomlast und die verbleibende Lebenszeit von 
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Menschen mit Demenz häufig falsch eingeschätzt werden, ist der Zugang zu einer Palliativver-

sorgung erschwert (Mitchell et al., 2004). 

2.3 Outcome-Instrumente zur Messung der Symptomlast bei Menschen mit Demenz 

Voraussetzung einer adäquaten (palliativen) Versorgung ist eine systematische Erfassung der 

Symptomlast von Menschen mit Demenz. Hierfür werden in der klinischen Versorgung und 

Forschung Outcome-Instrumente verwendet (Ross, 2014, S. 52-54). Outcome-Instrumente 

messen „the effects of care on the health status of patients and populations. Outcome attempts 

to measure the change in a patient´s condition following treatment.” (Ross, 2014, S. 52). Somit 

erlauben Outcome-Instrumente Rückschlüsse über die Ergebnisqualität der medizinischen Ver-

sorgung (Kopp et al., 2002). In der Palliativversorgung werden Outcome-Instrumente verwen-

det, um die Bedürfnisse der Betroffenen, sowie ihrer Angehörigen zu systematisieren, Ände-

rungen zu monitoren und die Effektivität von Maßnahmen einzuschätzen (Murtagh et al., 2019). 

Auf der individuellen Patientenebene kann durch die Verwendung von Outcome-Instrumenten 

die Lebensqualität gesteigert werden. Daneben kann mittels Outcome-Instrumenten die Ver-

sorgungsqualität systematisch erfasst werden (Kopp et al., 2002). 

2.3.1 Bestehende Instrumente zur Erfassung der Symptome und Bedürfnisse von Men-

schen mit Demenz 

Insbesondere in den letzten Jahren wurden verschiedene Skalen entwickelt, um die Symptom-

last bei Menschen mit Demenz zu untersuchen. Eine der wichtigsten Entwicklungen in dieser 

Hinsicht ist die „Symptom Management End of Life in Dementia“ Skala (SM-EOLD). In dieser 

Skala werden neun Symptome abgedeckt (pain, shortness of breath, depression, fear, anxiety, 

agitation, calm, skin breakdown, resistance to care). Sie weist eine hohe Reliabilität und Vali-

dität auf. Jedoch wurde sie nur mit ausgebildeten Krankenpflegern getestet und deckt ein relativ 

kleines Symptomspektrum ab (Kiely et al., 2006). Daneben gibt es verschiedene Skalen, die 

einzelne Symptomgruppen abdecken. Dazu zählen beispielsweise die „Neuropsychiatric Inven-

tory-Clinician“ Skala (NPI-C) (de Medeiros et al., 2010) oder der Fragebogen zur Beurteilung 

von Schmerzen bei Demenz (Basler et al., 2006). Jedoch ist das Spektrum an möglichen Symp-

tomen beim Menschen mit Demenz weit gefasst (Sachs et al., 2004) und es fehlt ein umfassen-

des Outcome-Instrument zur Erfassung der palliativen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz. 

Dies ist einer der Gründe dafür, dass es trotz des wachsenden Interesses an der palliativen Ver-

sorgung von Menschen mit Demenz kaum empirische Belege für die Wirksamkeit dieses An-

satzes gibt (Sampson et al., 2005). 
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2.3.2 Entwicklung der IPOS-Dem 

Die IPOS-Dem wurde vor dem Hintergrund des Fehlens eines umfassenden Outcome-Instru-

ments zur Erfassung der Symptome und palliativen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz 

mit mehreren Zielsetzungen am King’s College in London entwickelt. Zum einen soll sie ein 

möglichst umfassendes Instrument zur Erfassung von palliativen Bedürfnissen bei Menschen 

mit Demenz sein. Zum anderen soll sie auch für ungelernte Betreuungskräfte in Pflegeheimen 

verständlich und anwendbar sein (Ellis-Smith et al., 2016b). Des Weiteren ist die IPOS-Dem 

das bisher einzige Outcome-Instrument, das sich auf die subjektive Beeinträchtigung des Be-

troffenen durch die Symptome anstatt auf das Vorhandensein von Symptomen konzentriert. 

Die IPOS-Dem basiert auf der 1999 entwickelten und etablierten „Palliative Care Outcome 

Scale“ (POS), die bereits in einer Vielzahl von Settings und Patientengruppen Anwendung fin-

det (Collins et al., 2015). Aus der POS, der POS-S (POS mit einer erweiterten Symptomliste) 

und der APCA African POS (POS für die Verwendung in Afrika) wurde die „Integrated Palli-

ative Outcome Scale“ (IPOS) entwickelt (Murtagh et al., 2019). Zusätzlich zu den in der IPOS 

abgefragten, allgemeinen palliativmedizinischen Symptomen umfasst die IPOS-Dem Fragen, 

die die speziellen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz aufgreifen. In der IPOS-Dem werden 

Schmerzen, Atemnot, gastrointestinale Symptome, oro-dentale Symptome, Hautprobleme, 

Schläfrigkeit, Schlafprobleme, Schwäche, Schwierigkeiten mit der Mobilität und psychosoziale 

Probleme in insgesamt 19 Items abgefragt. Zusätzlich werden neun Fragen zur Stimmung des 

Betroffenen, zu den Aktivitäten, Kontakten und Interessen des Betroffenen, zu den Bedürfnis-

sen und Problemen der Angehörigen des Betroffenen sowie zu praktischen Problemen gestellt 

(Ellis-Smith et al., 2016b). 

In Großbritannien wurde durch das Entwicklerteam der IPOS-Dem bereits eine qualitative 

Multi-Methoden-Studie zur Untersuchung der Inhaltsvalidität, Akzeptanz und des Verstehens 

des Instruments und seiner Items durchgeführt. Die Ergebnisse zeigten, dass die im IPOS-Dem 

enthaltenen Fragen von Angehörigen und Pflegekräften als relevant für die Versorgung von 

Menschen mit Demenz bewertet wurden. Basierend auf den Daten wurde der Fragebogen so 

weiterentwickelt, dass er auch für ungelernte Betreuungskräfte in Pflegeheimen verständlich 

und anwendbar ist. Medizinische Termini wurden durch allgemeinverständliche Ausdrücke er-

setzt, um ein Verständnis auch ohne hohes Qualifikationsniveau zu ermöglichen. (Ellis-Smith 

et al., 2016b). 
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2.4 Notwendigkeit interkultureller Adaptation 

Die IPOS-Dem wird aufgrund ihrer allgemeinverständlichen Ausdrucksweise als besonders ge-

eignet für Pflegeeinrichtungen im deutschen Raum eingeschätzt, da die Beschäftigten in deut-

schen Pflegeeinrichtungen ein relativ niedriges Qualifikationsniveau aufweisen: Nur 46% der 

in der Pflege und Betreuung Beschäftigten in Pflegeheimen haben eine Berufsausbildung in der 

Altenpflege oder Gesundheits- und Krankenpflege abgeschlossen (Statistisches Bundesamt, 

2018, S. 14).Jedoch reicht die bloße Übersetzung aus dem Englischen nicht aus, um die IPOS-

Dem als valides Instrument in Deutschland anwenden zu können. Darüber hinaus müssen die 

kulturellen Unterschiede zwischen Deutschland und England berücksichtigt werden 

(Pohontsch & Meyer, 2015; Wild et al., 2005). Kultur wird dabei als Deutungssystem verstan-

den, das die Sprache, Denkweise und Vorstellungen wesentlich prägt (Rottensteiner, 2012, S. 

220). Kulturelle Unterschiede können somit die Qualität eines Messinstruments und folglich 

die Aussagefähigkeit von Ergebnissen wesentlich beeinflussen (Himme, 2009, S. 485; Wild et 

al., 2005). Daher muss die Qualität der IPOS-Dem für Deutschland unabhängig von der engli-

schen Validierung bestimmt werden und der Fragebogen entsprechend modifiziert werden 

(Willis & Miller, 2011). 

Die Qualität eines Messinstruments wird durch die Testgütekriterien (Objektivität, Reliabilität 

und Validität) definiert. Objektive Messungen sind dadurch bestimmt, dass die Ergebnisse un-

tersucherunabhängig sind. Nehmen also verschiedene Untersucher die gleiche Messung am sel-

ben Untersuchungsobjekt vor, sollten die Ergebnisse übereinstimmen, um Objektivität zu be-

gründen. Die Reliabilität bezieht sich auf die Zuverlässigkeit eines Messinstruments. Die Erg 

ebnisse müssen bei einer Wiederholung der Messung unter den gleichen Bedingungen repro-

duzierbar sein. Die Validität eines Messinstruments ist wie folgt definiert (Himme, 2009, S. 

485): „Die Validität bezieht sich auf die Gültigkeit und materielle Genauigkeit eines Messin-

struments. Im Rahmen der Validitätsprüfung ist zu fragen, ob mit einem Messinstrument das 

gemessen wird, was gemessen werden soll.“ (Himme, 2009, S. 485) Die Validität wird in die 

Konstruktvalidität, die Kriteriumsvalidität und die Inhaltsvalidität eingeteilt. Die Konstrukt-

validität gibt an, inwiefern das zu messende Konstrukt in den wesentlichen Aspekten erfasst 

wird und die Messung nicht durch andere Größen gestört wird. Die Kriteriumsvalidität bezieht 

sich auf die Frage, inwieweit das gemessene Konstrukt mit anderen kausal verbunden Kon-

strukten korreliert (Außenkriterium) (Himme, 2009, S. 491-493). „Die Inhaltsvalidität ist durch 

den Grad gekennzeichnet, mit dem die Messergebnisse inhaltlich-semantisch das der Messung 

zugrundeliegende Konstrukt repräsentieren.“ (Himme, 2009, S. 492). 
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                                                                  (eigene Abbildung nach Schildmann et al., 2015; ergänzt 
durch Antunes et al., 2015, S. 16; Himme, 2009, S. 485) 

Die unterschiedlichen Qualitätskriterien bauen aufeinander auf (siehe Abbildung 1). In der Fra-

gebogenentwicklung muss zunächst eine Pre-Testung des Fragebogens erfolgen, indem die In-

haltsvalidität bestimmt wird (Patrick et al., 2011). Dabei muss in einer qualitativen Studie mit-

tels kognitiver Interviews überprüft werden, ob die Fragen des Messinstruments von den Ratern 

in der intendierten Weise verstanden werden und ob Probleme bei der Beantwortung der Fragen 

auftreten (Antunes et al., 2015, S. 11-12; Pohontsch & Meyer, 2015). Zusätzlich werden in der 

Pre-Testung des Fragebogens mittels einer kleinen quantitativen Stichprobe die Häufigkeits-

verteilungen eingeschätzt (Lenzner et al. 2015, S. 2). Erst im Anschluss können die Konstrukt-

validität, die Kriteriumsvalidität, die Objektivität und die Reliabilität mit quantitativen Metho-

den eingeschätzt werden (Antunes et al., 2015, S. 15-16; Himme, 2009, S. 485-491). 

 
Abbildung 1: Validierung von Testinstrumenten 

Inhaltsvalidität 
Finale Version der IPOS-Dem 

Kognitive Interviews 

Festgestellte Gütekriterien Validierungsschritte 

Erste Version der IPOS-Dem 

Validierte IPOS-Dem 

Kriteriumsvalidität, Konstruktvalidität, 
Objektivität, Reliabilität 

Psychometrische Testung 
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3. Zielsetzung der Studie 

Ziel der vorliegenden Arbeit war die Erstellung und erste Testung einer deutschsprachigen Ver-

sion der IPOS-Dem, die in zukünftigen Forschungsarbeiten Grundlage für die psychometrische 

Testung sein kann.  

Sekundäre Ziele:  

(1)  Erstellung einer deutschen Version des englischen Fragebogens  

(2)  Überprüfung der Inhaltsvalidität sowie Einschätzung der Anwendbarkeit und Akzeptanz 

der vorläufigen IPOS-Dem  

(3)  Pilotierung der finalen deutschen IPOS-Dem Version in einer Pflegeeinrichtung zur 

ersten Einschätzung der Häufigkeitsverteilung und der Interrater-Reliabilität im Kontext 

der Ergebnisse der kognitiven Interviews. 
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4. Methoden  

In dieser Studie wurden verschiedene Methoden kombiniert. Im Anschluss an eine Übersetzung 

der IPOS-Dem mittels Vor- und Rückwärtsübersetzung wurde die Inhaltsvalidität mittels kog-

nitiver Interviews bestimmt. Danach erfolgte eine erste Einschätzung der Häufigkeitsvertei-

lung. Zur Pilotierung von Fragebögen wird eine Kombination von quantitativen und qualitati-

ven Methoden empfohlen (Willis, 2016, S. 374). Des Weiteren wurde die Interrater-Reliabilität 

mittels eines linear gewichteten Cohens-Kappa mit einer rein orientierenden Zielsetzung be-

rechnet.  

4.1 Übersetzung  

Der gesamte Prozess der Übersetzung und das Vorgehen bei unterschiedlichen Übersetzungs-

möglichkeiten orientiert sich an der Anleitung des King’s College London Teams zur Überset-

zung, interkulturellen Anwendung und psychometrischen Testung der Instrumente der POS-

Familie (Antunes et al., 2015, S. 7-10). Wie in Abbildung 2 dargestellt, wurde die deutsche 

Version der IPOS-Dem mittels Vor- und Rückübersetzung (englische Originalversion siehe 

Anhang 9.1) von jeweils zwei unabhängigen Übersetzern erstellt. Die Vorwärtsübersetzungen 

wurden dabei von deutschen Muttersprachlern erstellt und die Rückwärtsübersetzung von eng-

lischen Muttersprachlern. Die beiden Vorwärtsübersetzer hatten einen palliativmedizinischen 

Hintergrund. Die beiden Rückübersetzer hatten einen medizinischen Hintergrund. Bei abwei-

chenden Übersetzungen wurden Konsensentscheidungen getroffen. Falls dies nicht möglich 

war, wurden in den kognitiven Interviews Probing-Fragen zu den unterschiedlichen Überset-

zungsmöglichkeiten gestellt (Lee, 2014). Falls sich aufgrund von abweichenden Rücküberset-

zungen inhaltliche Probleme zeigten, wurden diese im deutschen Expertenteam diskutiert. 
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Abbildung 2: Phase 1 der Studie 

4.2 Kognitive Interviews  

4.2.1 Studiendesign 

Es handelt sich um eine qualitative Studie anhand kognitiver Interviews in mehreren Phasen 

zur Feststellung von potentiellen Problemen beim Verstehen und bei der Beantwortung der 

Fragen der deutschen IPOS-Dem (siehe Abbildung 3). Der qualitative Pretest orientiert sich 

ebenfalls an der Anleitung des King’s College London (KCL) Teams zur Übersetzung, inter-

kulturellen Anwendung und psychometrischen Testung der Instrumente der POS-Familie 

(Antunes et al., 2015, S. 12-13). Die COREQ (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative 

Studies) (siehe Anhang 9.2) wurden für den gesamten Prozess der Datenerhebung, der Daten-

analyse, des Datenmanagement und der Darstellung der Daten berücksichtigt (Tong et al., 

2007). 

Endgültige deutsche Übersetzung 

Vorläufige deutsche Übersetzung 

Original-Version-IPOS-Dem 

Vorwärtsübersetzung 1 Vorwärtsübersetzung 2 

Rückwärtsübersetzung 1 Rückwärtsübersetzung 2 

Phase 1 



 - 26 - 

 
Abbildung 3: Phase 2 der Studie 

4.2.2 Studienpopulation und -setting 

4.2.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien 

In die Studie eingeschlossen wurden: 

• Ärzte, Gesundheits- und Krankenpfleger, Altenpfleger und Pflegehelfer, die verbal ein-

geschränkt kommunikationsfähige Menschen mit Demenz versorgen sowie  

• Angehörige von verbal eingeschränkt kommunikationsfähigen Menschen mit Demenz, 

die jeweils nach ausführlicher Information in der Lage sind, schriftlich in die Teilnahme an der 

Studie einzuwilligen. 

Von der Studie ausgeschlossen wurden: 

• Professionelle Pflege- und Betreuungskräfte und Angehörige, die Deutsch in Schrift und 

Wort nicht ausreichend verstehen,  

• Professionelle Pflege- und Betreuungskräfte und Angehörige, die jünger als 18 Jahre sind, 

und 

• Angehörige, die durch die Gesamtsituation zu sehr belastet sind (Beurteilung erfolgt 

durch das klinische Team). 

Phase 2 

Endgültige deutsche Übersetzung 

Kognitive Interviews Runde 1 

Version 1 

Kognitive Interviews Runde 2 

Version 2 

Kognitive Interviews Runde 3 

Version 3 

Kognitive Interviews Runde 4 

Endgültige deutsche Version für 
die psychometrische Testung 

Diskussion in deutscher Expertenrunde 

Rücksprache mit dem englischen Entwicklerteam 

Diskussion in deutscher Expertenrunde  
+ 

Rücksprache mit dem englischen Entwicklerteam 

Diskussion in deutscher Expertenrunde  
+ 

Rücksprache mit internationalen Entwicklerteams 
+ 

Expertenworkshop am KCL  

Rücksprache mit dem englischen Entwicklerteam 
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4.2.2.2 Samplingstrategien 

Für kognitive Interviews werden mehrere Interviewrunden mit jeweils 5-15 Testpersonen emp-

fohlen (Antunes et al., 2015, S. 12-13; Beatty & Willis, 2007). Die Stichprobenauswahl erfolgte 

nach einem zielgerichteten Sampling (Antunes et. al., 2015, S. 12). Es wurde eine möglichst 

große Heterogenität der Teilnehmenden hinsichtlich des Alters, des Geschlechts, der Mutter-

sprache, des Bildungsabschlusses und des Berufs angestrebt (Beatty & Willis, 2007). Die Kri-

terien wurden in jeder der Interviewphasen für die Rekrutierung angewandt, sodass die Einbe-

ziehung einer möglichst hohen Varianz an Fällen und Informationen gegeben war. Gleichzeitig 

wurde auch die Verteilung in der Grundgesamtheit miteinbezogen. Beispielsweise sind über 

80% des Personals in Pflegeheimen weiblich (Statistisches Bundesamt, 2018, S. 14), sodass in 

Bezug auf das Geschlecht keine Gleichverteilung angestrebt wurde.  

Die nachfolgende Tabelle 1 stellt die Samplingstrategie für die minimal angestrebte Teilneh-

mendenzahl dar: 

 Angehörige Professionelle Gesamt 

n=4-12 n=12-24 20-30 
Interviews 

Alter 

jünger als 45 Jahre  4-11 4-11 

jünger als 65 Jahre 2-6 7-13 9-19 

älter als 65 Jahre 2-6  2-6 

Geschlecht 
männlich 2-7 3-5 5-12 

weiblich 2-7 9-19 12-22 

Muttersprache 
Deutsch 2-10 9-19 11-29 

andere 2-4 3-6 5-10 

Bildungsabschluss 
Akademiker 1-4   

Nicht-Akademiker 2-10   

Beruf 

Nicht pflegerischer 
Berufsabschluss/kein 
Berufsabschluss/Auszubil-
dende 

 3-8  

(Alten-)Pflegehelfer  1-3  

Altenpfleger/Gesundheits- 
und Krankenpfleger  5-11  

Ärzte  1-3  

Tabelle 1: Samplingstrategie 

4.2.2.3 Rekrutierung 

Der Erstkontakt mit potentiellen Teilnehmenden wurde im Fall von Mitarbeitenden in Alten- 

und Pflegeheimen durch die Pflegedirektion vermittelt, die durch Mitglieder des Projektteams 
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kontaktiert wurde. Pflegende Angehörige wurden durch kontaktvermittelnde Ärzte oder Pfle-

gekräfte zu der Studie eingeladen. Die beteiligten Pflegeheime sowie die kontaktvermittelnden 

Ärzte waren dem Studienteam durch vorherige Studien bekannt oder wurden durch das an der 

Studie beteiligte deutsche Expertenteam vermittelt. Alle potentiell Teilnehmenden erhielten 

eine schriftliche Einladung mit Informationsmaterial zur Studie. Bei Interesse an einer Teil-

nahme wurde ein Interviewtermin vereinbart, bei dem das Projekt noch einmal vorgestellt und 

mögliche offene Fragen besprochen wurden. Bei Einwilligung zur Teilnahme wurde das 

schriftliche Einverständnis der Teilnehmenden eingeholt. 

4.2.2.4 Setting 

Es wurden Mitarbeitende in Alten- und Pflegeheimen und ambulanten Pflegediensten sowie 

pflegende Angehörige in den Landkreisen München, Starnberg und Ebersberg befragt. Inter-

views wurden an einem Ort der Wahl der Teilnehmenden geführt, wie den Räumlichkeiten der 

Pflegeinrichtungen oder dem Zuhause der Befragten. Bei den Interviews waren ausschließlich 

die Interviewer sowie die Teilnehmenden anwesend. 

4.2.3 Datenerfassung  

4.2.3.1 Das kognitive Vier-Stufen-Modell 

Kognitive Interviews sind eine Methode der systematischen Erhebung von potentiellen Proble-

men bei der Beantwortung von Fragebögen (Pohontsch & Meyer, 2015). In kognitiven Inter-

views wird die Beantwortung der Fragen durch die Teilnehmenden aktiv untersucht und hin-

terfragt (Lenzner et al., 2015, S. 2-3). Das Beantworten von Fragebögen ist ein komplexer kog-

nitiver Prozess, der in mehreren Stufen abläuft (Willis et al., 1991). In kognitiven Interviews 

wird für diesen Prozess das von Tourangeau entwickelte Modell kognitiver Aspekte der Erhe-

bungsmethodik zugrunde gelegt (Willis et al., 1991). Demnach muss der Teilnehmende die 

Frage verstehen und interpretieren (Comprehension), die relevanten Informationen aus seinem 

Gedächtnis abrufen (Retrieval), mit dem eventuell begrenzten Wissen eine Antwort entwickeln 

(Judgement) und diese ausformulieren, beziehungsweise die passende Antwort aus vorgegeben 

Möglichkeiten auswählen (Response) (Tourangeau, 2003).  
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Im Folgenden (Abbildung 4) sind die vier Stufen dieses Modells dargestellt: 

 
Abbildung 4: Das kognitive Vier-Stufen-Modell nach Tourangeau 

Probleme in jeder der vier Stufen können dazu führen, dass Fragen falsch oder nicht beantwor-

tet werden (Drennan, 2003). Neben Problemen, die auf dem kognitiven Vier-Stufen-Modell 

basieren, können auch logische und strukturelle Probleme auftreten. Logische Probleme entste-

hen, wenn eine Frage von falschen Grundannahmen ausgeht. Strukturelle Probleme treten auf, 

wenn Fragen sich wiederholen oder thematisch sehr ähnlich sind und daher zusammengefasst 

werden können (Willis, 2005, S. 77-78). 

4.2.3.2 Interviewleitfaden und Interview 

Der Interviewleitfaden (siehe Anhang 9.3) orientierte sich an dem kognitiven Vier-Stufen-Mo-

dell von Tourangeau und gab den Verlauf des Interviews vor. Der Interviewleitfaden gliederte 

das Interview in mehrere Schritte. Den Teilnehmenden wurde – nach einer Einleitung und dem 

Einholen des schriftlichen Einverständnisses – das Fragebogen-Instrument IPOS-Dem vorge-

legt und sie wurden aufgefordert, den Fragebogen für eine von ihnen versorgte Person mit De-

menz auszufüllen. Dabei wurden sie angehalten, jede Frage des Fragebogens laut vorzulesen 

und der Interviewerin mitzuteilen, welche Gedanken ihnen zu der jeweiligen Frage kommen 

und den Prozess der Antwortgewinnung frei zu äußern. Dabei wurde für jede Frage das kogni-

tive Vier-Stufen-Modell nach Tourangeau berücksichtigt und den Teilnehmenden wurden ge-

zielt vorbereitete Nachfragen aus dem Interviewleitfaden oder bezüglich in vorherigen Inter-

views aufgefallenen Problemen gestellt. Des Weiteren wurden die Teilnehmenden um eine Ein-

schätzung des gesamten Fragebogens bezüglich fehlender Items und des Layouts gebeten. Zu-

letzt wurde abgefragt, was in zukünftigen Schulungen oder in einer zukünftigen Anleitung er-

klärt werden soll. 

1. Verständnis  
a) der Frage 
b) spezifischer Begriffe 

2. Erinnerung an relevante Informationen 
a) Abrufbarkeit der relevanten Informationen 
b) Erinnerungsstrategien (z.B. genaue Zählung oder Schätzung) 

3. Entscheidungsprozess 
a) Motivation 
b) soziale Erwünschtheit  

4. Antwort  
a) Übertragbarkeit der Antwort auf die vorgegebenen Antwortmöglichkeiten 

(Willis, 2005, S. 36) 
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Bei unerwarteten Aussagen oder auffälligen nonverbalen Reaktionen reagierte die Interviewe-

rin gezielt mit spontanen Nachfragen. Diese Kombination aus lautem Nachdenken und metho-

dischen Fragen des Untersuchers wird für kognitive Interviews in klinischen Settings empfoh-

len (Izumi et al., 2013; Jobe & Mingay, 1989).  

4.2.3.3 Interviewerinnen und Interview 

Die Interviews wurden von einer Doktorandin der Medizin durchgeführt, die durch eine in qua-

litativer Interviewführung erfahrene wissenschaftliche Mitarbeiterin (Dr. rer. biol. hum., M.A. 

in Soziologie) geschult und angeleitet wurde. Kein Interview musste wiederholt werden. 

4.2.3.4 Datenerhebung  

Die kognitiven Interviews wurden auf Tonband aufgenommen und durch ein professionelles 

Schreibbüro wörtlich transkribiert. Zusätzlich fertigten die Interviewerinnen während der In-

terviews Notizen auf einer eigenen IPOS-Dem-Version an, um die Datenanalyse zu unterstüt-

zen. Die transkribierten Interviews wurden den Teilnehmenden nicht zur Überprüfung übermit-

telt. Während der Interviews wurden jedoch Rückfragen zu den Aussagen der Teilnehmenden 

gestellt.  

4.2.3.5 Datensättigung 

Erfahrungsgemäß und den Vorgaben des King’s College London folgend ist eine Anzahl von 

20-30 Interviews ausreichend, um zu einer Datensättigung zu gelangen (Antunes et al., 2015, 

S. 12; Ellis-Smith et al., 2016b). Datensättigung in dem Kontext eines qualitativen Pretests 

anhand kognitiver Interviews bedeutet, dass die Interviews keine neuen Informationen in Bezug 

auf die Notwendigkeit von Änderungen des getesteten Fragebogen-Instruments beinhalten 

(Willson & Miller, 2014, S. 18-19). 

4.2.4 Datenanalyse  

Für die Datenanalyse wurde Microsoft Excel 2016 verwendet. Die Daten wurden durch eine 

medizinische Doktorandin analysiert, die von einer erfahrenen wissenschaftlichen Mitarbeite-

rin (Dr. rer. biol. hum., M.A. in Soziologie) geschult und angeleitet wurde. Auftretende Unsi-

cherheiten bei der Analyse der Interviews wurden im Studienteam diskutiert. Im Vorfeld wur-

den Analysekategorien gebildet, die sich an dem kognitiven Vier-Stufen-Modell orientieren 

(siehe Tabelle 2) (Tourangeau, 2003). Da erfahrungsgemäß 60-70% der Probleme in der Kate-

gorie Verständnis auftreten, wurde diese Kategorie in Subkategorien aufgeteilt (Willis, 2005, 
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S. 166). Zusätzlich wurden noch die Kategorien logische Probleme, Akzeptanz des Instrumen-

tes, Layout und Abdeckung der relevanten Themen ergänzt (Willis, 2015, S. 23-25). Des Wei-

teren wurden die Wünsche für ein zukünftiges Manual in einer eigenen Kategorie analysiert. 

Analysekategorien für die einzelnen Fragen 

1.  Verständnis 

1.1  Schwierigkeiten die Frage zu verstehen 

1.2  Schwierigkeiten bestimmte Wörter oder Konzepte 
zu verstehen 

1.3  Schwierigkeiten, da Fragen zu vage formuliert 
und unterschiedlich interpretiert wird 

2.  Abruf der relevanten Informationen 

3.  Antwort 

3.1  Entscheidung für eine Antwort 

3.2  Zuordnung der Antwort zu den formalen Antwort-
kategorien 

4.  Logische Probleme 

5.  Akzeptanz der Frage  

Analyse des gesamten Fragebogens  

6.  Abdeckung der relevanten Themen 

7.  Layout  

8.  Wünsche für ein zukünftiges Manual 

Tabelle 2: Analysekategorien 

Zunächst wurden die Interviews für jeden der Teilnehmenden einzeln analysiert. In einem 

nächsten Schritt wurden die Ergebnisse der einzelnen Interviews in jeder Runde Frage für Frage 

kombiniert. Die Interviewteilnehmenden wurden nicht um ein Feedback zu der Analyse der 

Interviews gebeten. 

Entsprechend der Empfehlungen zu kognitiven Interviews in interkulturellen Settings wurden 

die Ergebnisse und mögliche Änderungen der deutschen Version der IPOS-Dem mit dem eng-

lischen Entwicklerteam diskutiert. Daneben wurden nach der dritten Runde die Ergebnisse in 

einem internationalen Workshop zur IPOS-Dem am King’s College in London diskutiert 

(Willis & Miller, 2011). Zusätzlich wurde in jeder Runde Rücksprache mit einem deutschen 

Expertenteam gehalten, das aus Experten im Bereich der Pflege und der Geriatrie bestand. Die 

Ergebnisse jeder Befragungs- und Diskussionsrunde wurden anschließend in das Instrument 

integriert. Der so modifizierte Fragebogen wurde für die nächste Interviewrunde genutzt.  

4.2.5 Genehmigung der Ethikkommission 

Die Studie wurde durch die Ethikkommission der Ludwig-Maximilians-Universität München 

genehmigt (Referenznummer 17-763). 
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4.3 Quantitative Pilotierung 

4.3.1 Studiendesign 

Es handelt sich um eine quantitative Studie im Sinne eines Standard-Pretest zur Pilotierung von 

Fragebögen mit dem Ziel einer ersten Einschätzung der Häufigkeitsverteilung (Lenzner et al., 

2015, S. 2). Das Vorgehen im quantitativen Teil der Studie orientiert sich an den Empfehlungen 

des GESIS Leibniz Instituts für Sozialwissenschaften (Prüfer & Rexroth, 1996, S. 5-8). Zusätz-

lich wurde eine erste Einschätzung der Interrater-Reliabilität als Grad der Übereinstimmung 

der Beurteilung der Items durch verschiedene Rater vorgenommen.  

4.3.2 Studienpopulation und -setting 

4.3.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien 

Einschlusskriterien für die quantitative Pilotierung: 

Professionelle Pflegende: 

• Professionelle Pflegende, die Menschen mit Demenz betreuen. 

• Professionelle Pflegende, die nach ausführlicher Information schriftlich in die Teilnahme 

an der Studie einwilligen. 

Betreute Personen (Datenerfassung über professionelle Pflegende): 

• Menschen mit Demenz, die in den teilnehmenden Einrichtungen und Diensten betreut 

werden. 

• Menschen mit Demenz, für deren Teilnahme an der Studie das Einverständnis durch Vor-

sorgebevollmächtigte (Angehörige, rechtliche Betreuende) vorliegt. 

Ausschlusskriterien für die quantitative Pilotierung: 

Professionelle Pflegende: 

• Professionelle Pflegende, die der deutschen Sprache in Wort und Schrift nicht mächtig 

sind. 

• Professionelle Pflegende, die unter 18 Jahre alt sind. 

Betreute Personen (Datenerfassung über professionelle Pflegende): 

• Betreute Menschen, die keine Demenzdiagnose aufweisen. 

• Betreute Menschen, deren vorsorgebevollmächtigte Angehörige in einem zu schlechten 

Allgemeinzustand sind, als dass sie für Studieninformation und Einverständnis kontak-

tiert werden können. 
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4.3.2.2 Samplingstrategien 

Es handelt sich um eine orientierende Pre-Testung, die in einem Pflegeheim durchgeführt 

wurde. Dabei wurde aufgrund der geringen Größe der Stichprobe keine Übereinstimmung der 

Studienpopulation mit der Grundgesamtheit hinsichtlich des Alters, des Geschlechts und der 

Muttersprache angestrebt.  

4.3.2.3 Rekrutierung 

In einem initialen Kontakt wurden die Pflegeleitung und das Team des teilnehmenden Pflege-

heims über das Ziel und den Ablauf der Studie informiert. Professionelle Pflegende wurden 

hinsichtlich der Ein- und Ausschlusskriterien geprüft und bei Eignung um ihr Einverständnis 

zur Teilnahme an der Studie gefragt. Im Falle einer Zusage wurden sie im Verlauf der Studie 

gebeten, die Fragebögen zu den eingeschlossenen Bewohnern und Patienten auszufüllen. Die 

Ansprache und Aufklärung der Pflegenden wurde über das Projektteam hergestellt.  

Alle Personen, die zum Studienzeitpunkt in der Pflegeeinrichtungen versorgt wurden, kamen 

potentiell für eine Teilnahme in Frage. Versorgungsbevollmächtigte aller Bewohner wurden 

postalisch, über die Einrichtungsleitung, über die Studie informiert. Bei Interesse haben sie ihr 

Einverständnis in der Einrichtung hinterlegt. Da von den Betroffenen personenbezogene Daten 

erhoben wurden und über die Nutzung der Pflegedokumentation in die Studie eingingen, ist ein 

Einverständnis notwendig. Aufgrund der kognitiven Einschränkung der Betroffenen kann da-

von ausgegangen werden, dass dieses Einverständnis nicht von der Person selbst gegeben wer-

den konnte. Betroffene Personen wurden nur dann in die Studie eingeschlossen, wenn das 

schriftliche Einverständnis einer bevollmächtigten Person zum Einschluss der betroffenen Per-

son in die Studie vorlag.  

4.3.2.4 Setting 

Es wurden Mitarbeitende in einem Alten- und Pflegeheim im Raum München befragt. Die fi-

nale, in der kognitiven Interviewstudie modifizierte, deutschsprachige Version der IPOS-Dem 

wurde für die teilnehmenden Pflegeheimbewohner mittels Fremdeinschätzung durch die 

Pflege- und Betreuungskräfte ausgefüllt. Die Pflege- und Betreuungskräfte beantworteten die 

Items der IPOS-Dem getrennt voneinander schriftlich für die von ihnen betreuten Bewohner. 

Die demographischen Angaben der Bewohner wurden von einer Study Nurse aus der Pflege-

akten entnommen. 



 - 34 - 

4.3.3 Datenerfassung  

4.3.3.1 Datenerhebung 

Die Datenerhebung erfolgte mittels der durch die Pflegekräfte schriftlich ausgefüllten IPOS-

Dem-Fragebögen. 

4.3.3.2 Datensättigung 

Bei einem quantitativen Standard-Pretest zu einer ersten Einschätzung der Häufigkeitsvertei-

lung wird eine Teilnehmendenzahl von 20-50 (Prüfer & Rexroth, 1996, S. 7) beziehungsweise 

10-200 (Lenzner et al. 2015, S. 2) empfohlen. Es handelt sich um ein orientierendes Verfahren 

(Prüfer & Rexroth, 1996, S. 7). 

Die erforderliche Stichprobengröße zum Erreichen einer Datensättigung bezüglich der Interra-

ter-Reliabilität hängt von verschiedenen Faktoren wie der Verteilung der untersuchten Merk-

male in der Grundgesamtheit und dem angestrebten Kappa-Wert ab (Watson & Petrie, 2010). 

Orientierend kann für die Berechnung eines gewichteten Kappas bei einer Ordinalskala mit fünf 

Skalierungsmöglichkeiten von einer minimalen Stichprobengröße von 50 Datensätzen, die je-

weils durch zwei Rater beurteilt werden, ausgegangen werden (Cicchetti & Fleiss, 1977). Dem-

entsprechend erfolgte die Berechnung des gewichteten Kappas in dieser Studie lediglich mit 

dem Ziel einer ersten orientierenden Einschätzung der Interrater-Reliabilität, um diese mit den 

Ergebnissen des qualitativen Studienteils in Beziehung setzen zu können. 

4.3.4 Datenanalyse  

Die Datensätze wurden mittels Microsoft Excel 2016 zusammengeführt. Die statistische Aus-

wertung einschließlich der graphischen Aufbereitung erfolgte mittels IBM SPSS Statistics 22. 

Die Interrater-Reliabilität wurde entsprechend des ordinalen Skalenniveaus der IPOS-Dem mit-

tels eines linear gewichteten Cohens Kappa berechnet (Cicchetti & Fleiss, 1977; Warrens, 

2013; Watson & Petrie, 2010). Bei Items, bei denen aufgrund einer fehlenden Varianz bei min-

destens einer Rater-Gruppe kein gewichtetes Cohens-Kappa berechnet werden konnte, wurde 

ersatzweise die prozentuale Übereinstimmung berechnet (McHugh, 2012). Die Interpretation 

des Cohens-Kappa-Wertes erfolgte entsprechend der Originalvorgaben nach Cohen (siehe Ta-

belle 3). Das Konfidenzintervall wurde entsprechend des Definitionsbereichs von Kappa (-1 bis 

+1) (McHugh, 2012) angepasst. Ein negativer Cohens-Kappa-Wert entspricht einer Überein-

stimmung, die niedriger ist als eine zufällige Übereinstimmung (McHugh, 2012; Viera & 

Garrett, 2005). 
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Kappa-Wert  Übereinstimmung* 

0,01– 0,20 Gar nicht bis gering 

0,21 – 0,40 Ausreichend 

0,41 – 0,60 Mäßig 

0,61 – 0,80 Erheblich 

0,81 – 0,99 Fast perfekt  

Tabelle 3: Interpretation des Cohens-Kappa-Wertes 

*)  Im englischen Original: none to slight, fair, moderate, substantial, almost perfect. 

4.4 Genehmigung der Ethikkommission 

Die Studie wurde durch die Ethikkommission der Ludwig-Maximilians-Universität München 

genehmigt (Referenznummer 18-577). 

 
  

(eigene Darstellung nach Viera & Garrett, 2005; McHugh, 2012) 
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5. Ergebnisse  

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Studie dargestellt. Diese gliedern sich in drei Teile:  

In dem ersten Teil wird auf die Übersetzung eingegangen. Dabei werden die aufgrund abwei-

chender Übersetzungen entwickelten Probingfragen sowie die Einschätzung der Übersetzungs-

möglichkeiten durch die Interviewteilnehmenden und die Empfehlungen des deutschen Exper-

tenteams im Falle von inhaltlichen Abweichungen dargestellt.  

Im Anschluss wird in einem zweiten Teil die Stichprobe für den qualitativen und quantitativen 

Studienteil beschrieben. Dabei werden zuerst die Teilnehmenden der kognitiven Interviews 

dargestellt. Danach folgen Ausführungen zu den Teilnehmenden des quantitativen Studienteils. 

Hierbei werden zunächst die teilnehmenden Pflegeheimbewohner und folgend die Rater be-

schrieben.  

Im dritten Teil werden die Ergebnisse des qualitativen und quantitativen Studienteils präsen-

tiert. Die Items und Fragen der IPOS-Dem werden hierfür gruppiert. Die Ergebnisse beider 

Studienteile werden auf der Ebene der Item- und Frage-Gruppen kombiniert dargestellt. Für 

jede Item- und Frage-Gruppe werden die Ergebnisse der kognitiven Interviews, die Häufig-

keitsverteilung und das Cohens-Kappa sowie dessen Interpretation beschrieben. Die finale Ver-

sion der IPOS-Dem findet sich im Anhang (9.4). 

5.1 Übersetzung und Beantwortung der Probingfragen 

In der folgenden Tabelle 4 sind die Übersetzungsmöglichkeiten, für die keine Konsensentschei-

dung getroffen werden konnte, dargestellt. Die abweichenden Übersetzungen wurden in dem 

deutschen Expertenteam diskutiert und darauf basierend die ebenfalls in der Tabelle dargestell-

ten Probingfragen entwickelt.  

Übersetzerin 1 Übersetzerin 2 „Probing“ 

Welche Hauptprobleme hatte die 
betroffene Person in der letzten 
Woche? 

Welche Hauptprobleme hatte 
der/die Betroffene innerhalb der 
letzten Woche? 

Betroffene oder Patienten? 

Eingeschränkte Mobilität (Schwie-
rigkeiten zu gehen, kann nicht aus 
dem Bett aufstehen, Fallen)? 

Eingeschränkte Mobilität (Prob-
leme mit dem Gehen, Probleme, 
das Bett zu verlassen, Sturz)? 

Mobilität oder Beweglichkeit? 

Tabelle 4: „Probingfragen“ aufgrund von Abweichungen in der Vorübersetzung 

In den ersten beiden Interviewrunden gaben zwei Teilnehmende an, „Patient“ zu bevorzugen. 

Fünf Teilnehmende empfanden „Betroffener“ als die passendere Formulierung und zwei Teil-

nehmende gaben an, dass in Pflegeheimen in der Regel von „Bewohnern“ gesprochen wird. 
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Daher wurde der Ausdruck „Betroffene“ beibehalten. Mobilität wurde in Rücksprache mit dem 

deutschen Expertenteam als Übersetzung ausgewählt.  

Zusätzlich ergaben sich, wie die nachfolgende Tabelle 5 zeigt, Fragen aufgrund von Abwei-

chungen in der Rückübersetzung: 

Original IPOS Übersetzerin 1 Übersetzerin 2 Inhaltliche Abweichung 

Shortness of breath Breathlessness Shortness of breath Atemnot oder Kurzat-
migkeit? 

Sore or dry mouth Dry or painful mouth Dry mouth or a painful 
mouth 

schmerzhaft oder wund? 

Has s/he been feeling 
anxious or worried? 

Was she/he anxious or 
restless? 

Was he/she afraid or un-
easy? 

beunruhigt oder besorgt? 

Tabelle 5: “Probingfragen” aufgrund von Abweichungen in der Rückübersetzung 

Diese inhaltlichen Abweichungen wurden mit dem deutschen Expertenteam diskutiert. In 

Rücksprache mit ihnen wurden „Atemnot“, „schmerzhafter Mund“ und „beunruhigt“ als Über-

setzung ausgewählt. 

5.2 Beschreibung der Stichprobe 

5.2.1 Kognitive Interviews  

Es wurden insgesamt 35 Teilnehmende in vier Runden interviewt (n= 11, 10, 7, 7). Die Dauer 

der Interviews lag zwischen 17 und 54 Minuten. In den ersten drei Runden wurden Angehörige 

und professionelle Pflege- und Betreuungskräfte eingeschlossen. In der vierten Runde wurden 

aufgrund der spezifischen Fragestellung bezüglich des Konzepts der Beeinträchtigung (siehe 

Kapitel 5.3.2.1), die sich aus der dritten Version der IPOS-Dem ergab, nur professionelle 

Pflege- und Betreuungskräfte befragt. Als professionelle Teilnehmende waren Altenpfleger, 

Gesundheits- und Krankenpfleger, Ärzte, Auszubildende und professionelle Betreuungskräfte 

ohne pflegerischen Berufsabschluss eingeschlossen. In jeder Runde wurden Teilnehmende mit 

Deutsch als Muttersprache und mit einer anderen Muttersprache interviewt. Entsprechend der 

an der Verteilung in der Grundgesamtheit orientierten Samplingstrategie wurden mehr weibli-

che als männliche Professionelle befragt.  
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Die nachfolgende Tabelle 6 zeigt die Verteilung des Alters, des Geschlechts, der Mutterspra-

che, des Bildungsabschlusses und des Berufes der Testpersonen:  

 Angehörige Professionelle Gesamt 

R1 R2 R3 R4 R1 R2 R3 R4 Gesamt 

1 3 2 0 10 7 5 7 35 

Alter 

jünger als 45 Jahre     4 4 2 1 11 

jünger als 65 Jahre   1  6 3 3 6 19 

älter als 65 Jahre 1 3 1      5 

Geschlecht 
männlich 1 2   3 2 1  9 

weiblich  1 2  7 5 4 7 26 

Muttersprache 
Deutsch 1 3 2  8 5 3 5 27 

andere     2 2 2 2 8 

Bildungsab-
schluss 

Akademiker  1       1 

Nicht-Akademiker 1 2 2      5 

Beruf 

Nicht pflegerischer Berufsab-
schluss/kein Berufsab-
schluss/Auszubildende 

     3 1  4 

(Alten-)Pflegehelfer     1 1 2 1 5 

Altenpfleger/Gesundheits- und 
Krankenpfleger 

    8 3 1 5 17 

Ärzte     1  1 1 3 

Tabelle 6: Aufstellung der Interviewteilnehmenden 

Keiner der Interviewteilnehmenden stand in einer Beziehung zu dem Studienteam oder war 

dem Studienteam davor bekannt. Es lehnte kein Teilnehmender bei dem Interviewtermin die 

Teilnahme an der Studie ab. Jedoch ist dem Studienteam nicht bekannt, wie viele potentiell 

Teilnehmende die Teilnahme im Vorfeld bei der Information über die Studie durch die Pflege-

direktion oder durch die kontaktvermittelnden Ärzte oder Pflegekräfte ablehnten. 



 - 39 - 

5.2.2 Quantitative Pilotierung 

Es wurden insgesamt 30 Bewohner mit Demenz in die quantitative Pilotierung eingeschlossen. 

Die nachfolgende Tabelle 7 zeigt die Charakteristika der Bewohner hinsichtlich Alter, Ge-

schlecht, Muttersprache, Monaten seit Aufnahme und Pflegegrad: 

 Anzahl Bewohner 

Alter 

50 Jahre und jünger  0 

51 Jahre bis einschließlich 60 Jahre 1 

61 Jahre bis einschließlich 70 Jahre 2 

71 Jahre bis einschließlich 80 Jahre 9 

81 Jahre bis einschließlich 90 Jahre 15 

älter als 90 Jahre 3 

Geschlecht 
Männlich 12 

Weiblich 18 

Muttersprache 
Deutsch 29 

Andere 1 

Monate seit Aufnahme 

bis einschließlich 6 Monate 1 

bis einschließlich 12 Monate 4 

bis einschließlich 24 Monate 10 

mehr als 24 Monate 15 

Pflegegrad 

Pflegegrad 1 0 

Pflegegrad 2 0 

Pflegegrad 3 4 

Pflegegrad 4 19 

Pflegegrad 5 7 

Tabelle 7: Aufstellung der Teilnehmenden der quantitativen Pilotierung  
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In der nachfolgenden Tabelle 8 werden die Rater der beiden Rater-Gruppen aufgeschlüsselt 

nach Alter, Geschlecht, Muttersprache, Beruf, Vollzeit- oder Teilzeitarbeit und Berufserfah-

rung in Jahren dargestellt. Insgesamt wurden zwölf Rater befragt. Die Rater-Gruppen über-

schneiden sich teilweise. Sieben der zwölf Rater gehörten sowohl Rater-Gruppe 1 als auch Ra-

ter-Gruppe 2 an. 

 Rater-Gruppe 1 Rater-Gruppe 2 

Alter 

30 Jahre und jünger  3 4 

31 Jahre bis einschließlich 40 Jahre 1 2 

41 Jahre bis einschließlich 50 Jahre 1 0 

51 Jahre bis einschließlich 60 Jahre 4 2 

älter als 60 Jahre 1 1 

Geschlecht 
männlich 1 1 

weiblich 9 8 

Muttersprache 
Deutsch 9 8 

andere 1 1 

Beruf 
Pflegefachkraft 10 9 

andere 0 0 

Vollzeit/Teilzeit 
Vollzeit 8 8 

Teilzeit (weniger als 100%) 2 1 

Berufserfahrung 

10 Jahre und weniger 3 5 

11 Jahre bis einschließlich 20 Jahre 4 2 

21 Jahre bis einschließlich 30 Jahre 1 1 

31 Jahre bis einschließlich 40 Jahre 1 0 

mehr als 40 Jahre 1 1 

Tabelle 8: Aufstellung der Rater der quantitativen Pilotierung 

5.3 Ergebnisse des qualitativen und des quantitativen Teils der Studie entsprechend 

der einzelnen Item- und Frage-Gruppen der IPOS-Dem 

Im Folgenden werden die Ergebnisse des qualitativen und des quantitativen Teils der Studie für 

die einzelnen Item- und Frage-Gruppen der IPOS-Dem dargestellt. Bei jeder Item- und Frage-

Gruppe wird zunächst auf die Ergebnisse der kognitiven Interviews und im Anschluss daran 

auf die Häufigkeitsverteilung und die Interrater-Reliabilität eingegangen.  

Die Ergebnisse der kognitiven Interviews werden zunächst für jede Item- und Frage-Gruppe 

tabellarisch zusammengefasst. Nachfolgend werden die aufgetretenen Probleme entsprechend 
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der Analysekategorien eingeordnet und durch wörtliche Zitate der Teilnehmenden veranschau-

licht. Dabei wird nur auf die Analysekategorien eingegangen, in denen jeweils Probleme auf-

traten. Die Zitate sind so gewählt, dass kein Rückschluss auf die Teilnehmenden möglich ist.  

In den kognitiven Interviews traten die meisten Probleme innerhalb des kognitiven Vier-Stufen-

Modells nach Tourangeau in der Kategorie „Verständnis“ auf. Des Weiteren traten Probleme 

bei der Beantwortung der Fragen auf. Diese basierten auf Problemen bei der Entscheidung für 

eine Antwort, sodass die Zuordnung der eigenen Antwort zu den formalen Antwortkategorien 

nicht getrennt betrachtet wurde. Das Abrufen der relevanten Informationen bereitete für den in 

der IPOS-Dem abgefragten Zeitraum keine Schwierigkeiten. Bei sechs Items traten logische 

Probleme auf. Daneben wurden die Fragen der englischen Version der IPOS-Dem ergänzt, um 

alle relevanten Themen abzudecken. Bei einer Frage traten Schwierigkeiten in Bezug auf die 

Akzeptanz der Frage auf.  

Nach der Darstellung der Ergebnisse der kognitiven Interviews wird für die jeweilige Item- 

beziehungsweise Fragegruppe direkt im Anschluss die Häufigkeitsverteilung angegeben. Dabei 

werden die einzelnen Antwortmöglichkeiten für jedes Item beziehungsweise jede Frage der 

jeweiligen Item- oder Fragegruppe in Balkendiagrammen dargestellt. Dabei wird sowohl die 

Bewertung durch den ersten Rater als auch die Bewertung durch den zweiten Rater berücksich-

tigt. Zusätzlich wird die prozentuale Verteilung der Häufigkeit der einzelnen Antwortmöglich-

keiten für jedes Item angegeben. Zuletzt erfolgt im Anschluss an die Häufigkeitsverteilung die 

Angabe der Interrater-Reliabilität für die Items oder Fragen der jeweiligen Gruppe einschließ-

lich des Konfidenzintervalls sowie die Einordnung des berechneten Cohens-Kappa gemäß der 

Interpretation nach Jacob Cohen. 
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5.3.1 Eingangsfrage - Hauptprobleme 

Die nachfolgende Tabelle 9 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die offene Ein-

gangsfrage zusammen.  

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag 

Welche Hauptprob-
leme hatte die/der Be-
troffene in der letzten 
Woche? 

Die Anliegen der Angehö-
rigen und der Pflegekräfte 
sollen auch berücksichtigt 
werden. 

R1: 3/11 
R2: 1/10 
R3: 1/7 
R4: 0/7 

Nach R3: Welche Hauptprob-
leme hatte die/der Betroffene 
in der letzten Woche?  
Welche Hauptanliegen oder -
sorgen hatten die Angehörigen 
der betroffenen Person in der 
letzten Woche?  
Welche Hauptprobleme gab es 
in der Pflege und Versorgung 
der betroffenen Person in der 
letzten Woche? 

Tabelle 9: Übersicht Eingangsfrage 

Verständnis 

Bei der Eingangsfrage „Welche Hauptprobleme hatte die/der Betroffene in der letzten Woche?“ 

traten Verständnisschwierigkeiten auf. Einigen Teilnehmenden war nicht ersichtlich, ob die 

subjektive Beeinträchtigung des Betroffenen oder Versorgungsprobleme beurteilt werden sol-

len: 

R1/T10: „Was für Hauptprobleme? Also ich weiß, welche Probleme ich mit dem Betroffe-
nen, der Betroffenen in der letzten Woche hatte, aber ob die Betroffene in ihrer Demenz 
dieselben Hauptprobleme hat wie ich mit ihr, bin ich mir nicht so sicher.“ 

Abdeckung der relevanten Themen 

Die alleinige Fokussierung auf die Beeinträchtigung des Betroffenen kann nach dem deutschen 

Expertenteam zum Ausschluss wichtiger Informationen führen, da auch ein erhöhter Pflegeauf-

wand den Betroffenen negativ beeinträchtigen kann. Daher wurde in der vierten Version der 

IPOS-Dem eine Frage zu Pflege- und Versorgungsproblemen ergänzt. Zusätzlich wurde eine 

Frage zu den Anliegen der Angehörigen gestellt, um die Frage „Haben seine/ihre Familie und 

Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie wollten?“ zu ersetzen, da diese aufgrund von 

logischen Problemen nach der vierten Runde entfernt wurde (siehe Kapitel 5.3.3.3) 
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5.3.2 Items  

5.3.2.1 Konzept der Beeinträchtigung 

Die nachfolgende Tabelle 10 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für das Konzept 

der Beeinträchtigung zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Bitte kreuzen Sie an, 
wie sehr der/die Be-
troffene im Verlauf 
der letzten Woche von 
folgenden Symptomen 
beeinträchtigt war: 

Das Konzept „Beeinträch-
tigung der Betroffenen“ 
wurde nicht einheitlich 
verstanden. 

R1: 4/11 
R2: 7/10 
R3: 5/7 
R4: 3/7 

Nach R1: Bitte kreuzen Sie 
an, wie sehr der/die Be-
troffene im Verlauf der letzten 
Woche von folgenden Symp-
tomen beeinträchtigt war: 
(Dabei geht es nicht darum, 
ob und wie stark ein Symptom 
vorhanden war, sondern wie 
stark es die betroffene Person 
belastet hat oder wie sehr die 
Person darunter gelitten hat.) 
Nach R3: Bitte kreuzen Sie 
an, wie sehr der/die Be-
troffene im Verlauf der letzten 
Woche durch folgende Symp-
tome belastet war. Versuchen 
Sie sich dabei vorzustellen, 
wie die betroffene Person die 
aktuelle Situation erlebt. Es 
geht dabei also nicht darum, 
ob und wie stark ein Symptom 
vorhanden war, sondern wie 
stark die betroffene Person Ih-
rer Meinung nach darunter ge-
litten hat. 

Tabelle 10: Übersicht Konzept der Beeinträchtigung 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei dem Konzept der Beeinträchtigung durch Symptome traten Probleme in der Kategorie Ver-

ständnis auf. In Pflegeheimen ist es üblicher, das Risiko für ein Symptom oder dessen Vorhan-

densein zu bewerten:  

I: „Und bei diesen, bei diesem Fall, was Sie jetzt gerade gesagt haben, wenn Sie also 
eine Bewohnerin haben, die gut eingestellt ist, was die Schmerzmedikation betrifft, sie 
hat also keine Schmerzen unter Medikation. Was würden Sie dann hier ankreuzen?“ 

R1/T10: „Dann würden wir sagen keine Schmerzen. […] Aber genau, bei anderen Risi-
ken würden wir das eben nicht tun. Wenn jemand zum Beispiel ein Dekubitusrisiko hat, 
dann hat er das immer noch, auch wenn das akut nicht auftritt, weil wir diese Maßnahmen 
kompensieren.“ 
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Dies führte zu Problemen bei der Beantwortung einzelner Items. Dies soll im Folgenden an den 

Beispielen „Schläfrigkeit“ und „Verstopfung“ dargestellt werden. Zum Item „Schläfrigkeit“ 

wurden ab der dritten Runde Probingfragen gestellt, um festzustellen, ob eine Bewertung des 

Items im Hinblick auf das subjektive Leiden des Betroffenen stattfindet. In den ersten beiden 

Runden fiel bei drei Teilnehmenden auf, dass sie eine quantitative Skala für dieses Item bevor-

zugen würden und ihre Antwort auf die Schlafdauer tagsüber beziehen.  

Insgesamt bewerteten sechs Teilnehmende das Item mit mäßig bis sehr stark und gaben gleich-

zeitig an, der Betroffene würde nicht darunter leiden: 

R3T6 (bewertete mit mäßig): „Nein, gar nicht. Nein, gar nicht, weil dadurch ist er, wenn 
er wach ist, ist er eigentlich dann immer entspannt und gut drauf, ja. Das merkt man.“ 

Davon abweichend beantwortet ein Teilnehmender Schläfrigkeit spontan im Hinblick auf die 

subjektive Beeinträchtigung: 

R2/T5: „Beeinträchtigt? Schläfrigkeit beeinträchtigt sie eigentlich, eigentlich nicht, weil 
sie tut ja sonst nix. Beeinträchtigt. Schläfrig ist sie natürlich manchmal, ja, aber beein-
trächtigt wird sie eigentlich dadurch nicht. Wir sind froh, wenn sie in Ruhe schlafen 
kann.“ 

Das fehlende Verständnis des Konzeptes der Beeinträchtigung führte somit zu einer uneinheit-

lichen Bewertung des Items „Schläfrigkeit“. 

Das Item „Verstopfung“ wurde von sieben Teilnehmenden mit mäßig bis sehr stark bewertet, 

obwohl es medikamentös gut eingestellt war: 

R1/T7 (bewertete mit sehr stark): „Ah ja, doch, Verstopfung, also wir müssen ihr regel-
mäßig, also fast jeden Tag Movicol geben, weil sie sonst wirklich keinen Stuhlgang 
macht, tagelang nicht, wenn wir das ihr nicht geben würden. [...]Also, wenn wir es nicht 
geben würden, dann hätte die Verstopfung.“ 

Daneben gaben drei Teilnehmende an, dass sie für das Item eine quantitative Skala bevorzugen 

würden: 

R1/T10: „Das passt auch nicht. Entschuldigung, wenn ich das sage, aber Verstopfung 
und Durchfall gar nicht bis sehr stark passt nicht. Verstopfung häufig, selten, nie. Durch-
fall häufig, selten, nie. Aber was soll denn Verstopfung sehr stark? Das ist ja eine, also 
das hat ja nichts mit der Frequenz zu tun, sondern mit der Qualität der Verstopfung und 
des Durchfalls. [...] Und das hier aber typischerweise, Verstopfung, Durchfall fragt man 
ja nicht qualitativ nach, sondern quantitativ.“ 

Nach der ersten Runde wurde die Frage um eine Erklärung ergänzt. Um das Verständnis des 

Konzepts der Beeinträchtigung zu testen, wurden die Teilnehmenden gebeten, den Unterschied 

zwischen dem Vorhandensein von Symptomen und der Beeinträchtigung durch Symptome in 
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eigenen Worten zu erklären. Dabei gaben sieben Teilnehmende an, keinen Unterschied zwi-

schen der Beeinträchtigung durch Symptome und dem Vorhandensein von Symptomen zu se-

hen: 

I: „Und würden Sie da einen Unterschied sehen zwischen dem Vorhandensein von Symp-
tomen und der Beeinträchtigung durch Symptome oder wäre das für Sie das Gleiche?“ 

R2/T8: „Das wäre eigentlich auch für mich das Gleiche.“ 

In der dritten Runde verstanden zwei Teilnehmende das Konzept der Beeinträchtigung nicht. 

Drei Teilnehmende sahen einen Unterschied zwischen dem Vorhandensein von Symptomen 

und der Beeinträchtigung durch Symptome und hatten gleichzeitig Schwierigkeiten, dieses 

Konzept bei der Beurteilung der Items anzuwenden.  

Eine in der Palliativversorgung erfahrene Ärztin gab an, die durchgehende Beantwortung der 

Items in Bezug auf die Beeinträchtigung für ein grundsätzliches Problem in allen Settings zu 

halten: 

R3/T7: „Also hm, was, glaube ich, immer wieder schwierig ist, ist darauf hinzuweisen, 
dass es um die Beeinträchtigung geht. [...] Deswegen bin ich da, aber ich finde das tat-
sächlich auch beim eigentlichen IPOS immer wieder so schwierig, mich daran zu erin-
nern, dass es da nicht um Symptome geht, die ich also professionell wahrnehme, sondern 
um Beeinträchtigung, ja.“ 

Nach der dritten Runde wurde die Erklärung daher nochmals geändert: „Bitte kreuzen Sie an, 

wie sehr der/die Betroffene im Verlauf der letzten Woche durch folgende Symptome belastet 

war. Versuchen Sie sich dabei vorzustellen, wie die betroffene Person die aktuelle Situation er-

lebt. Es geht dabei also nicht darum, ob und wie stark ein Symptom vorhanden war, sondern 

wie stark die betroffene Person Ihrer Meinung nach darunter gelitten hat.“ Dies führte dazu, 

dass in der vierten Runde weniger Teilnehmende Schwierigkeiten hatten, das Konzept der Be-

einträchtigung zu verstehen oder anzuwenden. Ein Teilnehmender hatte Verständnisschwierig-

keiten und zwei Teilnehmende hatte Schwierigkeiten, das Konzept der Beeinträchtigung durch-

gehend bei der Beantwortung der Frage anzuwenden.  
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5.3.2.2 Schmerzen 

5.3.2.2.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 11 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für das Item 

„Schmerzen“ zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Schmerzen Einige Teilnehmende ohne 
eine abgeschlossene Kran-
ken-/Altenpflegeausbil-
dung hatten Probleme bei 
der Beantwortung der 
Frage. 

R1: 0/11 
R2: 3/10 
R3: 1/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Tabelle 11: Übersicht Item „Schmerzen“ 

Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort 

Bei dem Item „Schmerzen“ traten Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort auf. 

Die Beantwortung war bei Menschen mit Demenz, die nicht oder nur eingeschränkt kommuni-

zieren können, erschwert. Das Personal in Pflegeheimen ist größtenteils geschult darin, 

Schmerzen per Fremdeinschätzung mit Hilfe von Scoring-Systemen zu beurteilen: 

R4/T1: „Naja, es ist ja bei so schwer dementen, die Dame konnte jetzt noch einigermaßen 
sprechen, aber wir sehen ja ganz viele Schwerstdemente, die überhaupt nicht mehr sich 
artikulieren können, geschweige denn eine Meinung bilden können. Gerade deshalb, da-
für gibt es ja den BESD.“ 

Jedoch hatten einige Betreuungskräfte ohne pflegerischen Berufsabschluss und Auszubildende 

Schwierigkeiten bei der Einschätzung bei nicht-kommunikationsfähigen Patienten, sodass es 

zu Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort kam: 

R2/T4: „Es ist bei vielen Leuten und speziell bei dieser Person ganz schwer zu sagen, ob 
der, das ist ein Herr, ob der Schmerzen hat oder nicht. […] Nicht beurteilbar würde ich 
jetzt bei der Person ankreuzen.“ 
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5.3.2.2.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 5 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Schmerzen“.  

 
Abbildung 5: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Schmerzen“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.2.2.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 12 zeigt die Interrater-Reliabilität für das Item „Schmerzen“. Ein 

Cohens-Kappa von 0,595 entspricht einer mäßigen Übereinstimmung.  

Item Kappa 
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Schmerzen  0,595 0,186 3,742 0,000 0,229 0,960 

Tabelle 12: Interrater-Reliabilität Item „Schmerzen“ 
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5.3.2.3 Atemnot 

5.3.2.3.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 13 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für das Item 

„Atemnot“ zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Atemnot  Ein Teilnehmender konnte 
seine Antwort nicht zu den 
formalen Antwortkatego-
rien hinzufügen, ein Teil-
nehmender verstand den 
Ausdruck „Atemnot“ nicht 
und zwei Teilnehmende 
konnten die Frage nicht 
beurteilen. 

R1: 2/11 
R2: 0/10 
R3: 2/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Tabelle 13: Übersicht Item „Atemnot“ 

Da die Frage insgesamt gut beantwortet werden konnte, wurden keine Änderungen vorgenom-

men.  
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5.3.2.3.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 6 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Atemnot“ Der fehlende Wert in der ersten Ratergruppe bezieht sich auf eine Nichtbeant-

wortung der Frage durch einen Rater.  

 
Abbildung 6: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Atemnot“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt mit einer 

fehlenden Beurteilung) 

5.3.2.3.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 14 zeigt die Interrater-Reliabilität für das Item „Atemnot“. Ein 

Cohens Kappa von 0,651 entspricht einer erheblichen Übereinstimmung.  

Item Kappa 
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Atemnot 0,651 0,322 3,739 0,000 0,020 1,000* 

Tabelle 14: Interrater-Reliabilität Item „Atemnot“ 

*)  Rechnerische Ergebnisse außerhalb des Definitionsbereichs des Kappa-Wertes wurden an die Grenze des 

Definitionsbereichs angepasst. 
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5.3.2.4 Gastrointestinale Items 

5.3.2.4.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 15 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die gastrointes-

tinalen Items zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Übelkeit (das Gefühl, 
erbrechen zu müssen) 

Zwei Teilnehmende gaben 
an, das Item nicht beurtei-
len zu können. 
 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 1/7 
R4: 1/7 

Keine Änderung 

Erbrechen (sich über-
geben) 

Das Item konnte gut beant-
wortet werden.  

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung 

Appetitlosigkeit Die Teilnehmenden hatten 
Schwierigkeiten, eine re-
duzierte Nahrungsauf-
nahme einer Ursache zu-
zuordnen.  

R1: 6/11  
R2: 2/10 
R3: 1/7 
R4: 0/7 

Nach R1: Appetitlosigkeit 
(isst auch nach Aufforderung 
nicht, schiebt Essen von sich 
weg) 
Nach R3: Hat keine Freude 
am Essen (isst auch nach Auf-
forderung nicht, schiebt Essen 
von sich weg) 

Verstopfung Insgesamt konnte das Item 
gut beantwortet werden.  
 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Jedoch zeigten sich Prob-
leme in Bezug auf das 
Konzept der Beeinträchti-
gung (siehe 5.3.2.1) 

R1: 6/11 
R2: 3/10 
R3: 1/7 
R4: 0/7 

Siehe 5.3.2.1 

Durchfall Das Item konnte gut beant-
wortet werden. 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Tabelle 15: Übersicht gastrointestinale Items 

Im Folgenden wird nur auf das Item „Appetitlosigkeit“ eingegangen. Bei den anderen gastro-

intestinalen Items traten keine Probleme auf. 

Logische Probleme 

Bei dem Item „Appetitlosigkeit“ traten logische Probleme auf. Die Teilnehmenden hatten 

Schwierigkeiten, eine reduzierte Nahrungsaufnahme einer Ursache zuzuordnen:  
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R1/T6: „Man kann da nicht sagen, ist es Appetitlosigkeit, nicht? Oder ist es ein nicht 
mehr wahrnehmen, dass man essen soll oder, ja?“ 

Nach der ersten Runde wurde Appetitlosigkeit um die Erklärung „isst auch nach Aufforderung 

nicht, schiebt Essen von sich weg“ ergänzt. In der dritten Runde gab eine Teilnehmende an, 

dass diese Erklärung nicht zu dem Konzept der Appetitlosigkeit passe: 

R3/T7: „Wobei ich finde, das ist so ein bisschen auch die Appetitlosigkeit, weil ich finde 
mit diesen Satz Appetitlosigkeit und dem, was dahintersteht, sind das zwei verschiedene 
Sachen.“ 

Gleichzeitig ist Appetitlosigkeit nach der Diskussion in der deutschen Expertenrunde kein 

Symptom, das zwangsläufig zu einer Beeinträchtigung im Sinne eines subjektiven Leidens ei-

nes Menschen mit Demenz führt. Daher kann das Item „Appetitlosigkeit“ vor dem Hintergrund 

des Konzepts der Beeinträchtigung zu logischen Problemen führen. Nach der dritten Runde 

wurde das Item geändert. Danach traten keine Probleme mehr auf. 

5.3.2.4.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 7 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

„Übelkeit“.  

 
Abbildung 7: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Übelkeit“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 8 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Erbrechen“. 

 
Abbildung 8: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Erbrechen“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

Die nachfolgende Abbildung 9 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Hat keine Freude am Essen“. 

 
Abbildung 9: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Hat keine Freude am Essen“ (n = 30, durch zwei Rater 

beurteilt) 

Item: Hat keine Freude am Essen 
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Die nachfolgende Abbildung 10 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Verstopfung“. 

 
Abbildung 10: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Verstopfung“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

Die nachfolgende Abbildung 11 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Durchfall“.  

 
Abbildung 11: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Durchfall“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 
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5.3.2.4.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 16 zeigt die Interrater-Reliabilität für die gastrointestinalen Items. 

Für die Items „Übelkeit“ und „Erbrechen“ wurde die prozentuale Übereinstimmung der Rater 

berechnet, da eine Bestimmung des gewichteten Cohens-Kappa nicht möglich war. Das 

Cohens-Kappa von 0,484 bei dem Item „Appetitlosigkeit“ entspricht einer mäßigen Überein-

stimmung. Das Item „Verstopfung“ hat mit einem Cohens-Kappa von 0,226 eine ausreichende 

Übereinstimmung und das Item „Durchfall“ hat mit einem Cohens-Kappa von 0,674 eine er-

hebliche Übereinstimmung. 

Item Kappa 
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Übelkeit Berechnung nicht möglich. Die prozentuale Übereinstimmung der Rater beträgt 96,7%.  

Erbrechen Berechnung nicht möglich. Die prozentuale Übereinstimmung der Rater beträgt 100,0%.  

Hat keine 
Freude am 
Essen 

0,484 0,114 3,797 0,000 0,261 0,707 

Verstopfung 0,226 0,115 1,692 0,091 0,001 0,451 

Durchfall 0,674 0,109 4,267 0,000 0,460 0,887 

Tabelle 16: Interrater-Reliabilität gastrointestinale Items 

5.3.2.5 Oro-dentale Items 

5.3.2.5.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 17 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die oro-dentalen 

Items zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Mundtrockenheit oder 
schmerzhafter Mund 

Zwei Teilnehmende hatten 
Schwierigkeiten bei der 
Einschätzung der Items. 

R1: 0/11 
R2: 1/10 
R3: 0/7 
R4: 1/7 

Keine Änderung 

Zahnprobleme oder 
Probleme mit Zahn-
prothesen 

Das Item konnte gut beant-
wortet werden. 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  
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Schluckprobleme 
(Verschluckt sich 
beim Essen oder Trin-
ken, behält Essen im 
Mund) 

In der ersten Runde be-
schrieb ein Teilnehmen-
der, dass Essen verschlu-
cken und Essen im Mund 
behalten zu unterschiedli-
chen Komplikationen 
führt. Daher wurde in den 
folgenden Runden eine 
Probingfrage gestellt, wo-
bei fünf Teilnehmende an-
gaben, dass es sich ihrer 
Meinung nach um ge-
trennte Symptome handelt. 

R1: 1/11 
R2: 3/10 
R3: 2/7 
R4: 0/7 

Aufgrund der gemischten Ant-
worten wurde die Frage un-
verändert übernommen und in 
Runde 4 wurden keine Nach-
fragen mehr dazu gestellt. 

Tabelle 17: Übersicht oro-dentale Items 

Im Folgenden wird nur auf die Items „Mundtrockenheit oder schmerzhafter Mund“ und 

„Schluckprobleme“ eingegangen. Bei dem Item „Zahnprobleme oder Probleme mit Zahnpro-

thesen“ traten keine Schwierigkeiten auf. 

Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort 

Bei der Beantwortung des Items „Mundtrockenheit oder schmerzhafter Mund“ traten Schwie-

rigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort auf. Ein Teilnehmender hatte Schwierigkeiten, 

einen schmerzhaften Mund einzuschätzen: 

R2/T3: „Ich meine jetzt den schmerzhaften Mund. Mundtrockenheit kann man erkennen, 
aber einen schmerzhaften Mund wüsste ich jetzt nicht.“ 

Ein weiterer Teilnehmender hatte Schwierigkeiten, Mundtrockenheit zu beurteilen: 

R4/T1: „Mundtrockenheit sehe ich nicht, sie selber sagt es nicht oder kann es nicht sagen. 
Hinweise für Schmerzen hatte ich jetzt keine. Essen tut sie ja auch, zwar ohne Freude, 
aber immerhin, aber Mundtrockenheit, was ja ein sehr quälendes Symptom sein kann, 
das würde auch der Ehemann nicht erfahren.“ 

Logische Probleme 

Bei dem Item „Schluckprobleme (Verschluckt sich beim Essen oder Trinken, behält Essen im 

Mund)“ traten logische Probleme auf. Ein Teilnehmender merkte an, dass Verschlucken und 

das Behalten von Essen im Mund unterschiedliche Konsequenzen haben und daher nicht in 

einer Frage zusammen abgefragt werden sollten:  

R1/T10: „Naja, wenn ich das Essen im Mund behalte und hin und her schiebe, dann 
passiert mir nix. Das sieht halt nur blöd aus und ich muss es irgendwann mal rauskriegen. 
Wenn ich Schluckprobleme habe, dann muss ich ja tätig werden. Das kann ja eine Aspi-
rationspneumonie und sonst was geben. Das ist ja eine Indikation für eine Intervention.“ 

In Runde 2 gaben drei Teilnehmende auf Nachfrage an, dass Verschlucken und das Behalten 

von Essen im Mund zwei verschiedene Probleme sind, und zwei Teilnehmende gaben auf 
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Nachfrage an, dass beides zusammenhängt. In Runde 3 gaben zwei Teilnehmende auf Nach-

frage an, dass Verschlucken und Essen im Mund behalten nicht zusammengehört. Das Item 

wurde wegen der Inhomogenität der Beurteilung nicht geändert. 

5.3.2.5.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 12 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Mundtrockenheit oder schmerzhafter Mund“.  

 
Abbildung 12: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Mundtrockenheit oder schmerzhafter Mund“ (n = 30, 

durch zwei Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 13 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Zahnprobleme“. 

 
Abbildung 13: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Zahnprobleme“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

Die nachfolgende Abbildung 14 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Schluckprobleme“.  

 
Abbildung 14: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Schluckprobleme“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 
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5.3.2.5.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 18 zeigt die Interrater-Reliabilität für die oro-dentalen Items. Das 

Cohens-Kappa von 0,783 bei dem Item „Mundtrockenheit“ entspricht einer erheblichen Über-

einstimmung. Das Cohens-Kappa von 0,456 bei dem Item „Zahnprobleme“ und das Cohens-

Kappa von 0,405 bei dem Item „Schluckprobleme“ entsprechen jeweils einer mäßigen Über-

einstimmung.  

Item Kappa 
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Mundtrock-
enheit  

0,783 0,209 4,392 0,000 0,374 1,000* 

Zahnproble-
me 

0,456 0,189 2,858 0,004 0,086 0,827 

Schluckprob-
leme 

0,405 0,154 2,978 0,003 0,103 0,707 

Tabelle 18: Interrater-Reliabilität oro-dentale Items 

*)  Rechnerische Ergebnisse außerhalb des Definitionsbereichs des Kappa-Wertes wurden an die Grenze des 

Definitionsbereichs angepasst. 

5.3.2.6 Hautprobleme 

5.3.2.6.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 19 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für das Item „Haut-

probleme“ zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Hautprobleme (z.B. 
rissige Haut, Druck-
stellen, Hautjucken) 

Das Item konnte gut beant-
wortet werden. 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Tabelle 19: Übersicht Item „Hautprobleme“ 

Das Item „Hautprobleme“ konnte insgesamt gut beantwortet werden.  
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5.3.2.6.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 15 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Hautprobleme“.  

 
Abbildung 15: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Hautprobleme“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.2.6.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 20 zeigt die Interrater-Reliabilität für das Item „Hautprobleme“. Ein 

Cohens-Kappa von 0,405 entspricht einer ausreichenden bis mäßigen Übereinstimmung. 

Item Kappa 
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Hautproble-
me 

0,405 0,154 2,978 0,003 0,103 0,707 

Tabelle 20: Interrater-Reliabilität Item „Hautprobleme“ 
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5.3.2.7 Schläfrigkeit, Schlafprobleme und Schwäche oder fehlende Energie 

5.3.2.7.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 21 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die Items 

„Schläfrigkeit“, „Schlafprobleme“ und „Schwäche oder fehlende Energie“ zusammen. 

Ursprüngliche  
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Probleme 
mit der Frage hatten 

Änderungsvorschlag  

Schwäche oder feh-
lende Energie  

Einige Teilnehmende hatten 
Schwierigkeiten bei der Be-
antwortung des Items, da 
sie zwischen körperlicher 
Schwäche und fehlender 
Energie im Sinne von An-
triebslosigkeit unterschie-
den haben. 

R1: 0/11 
R2: 3/10 
R3: 0/7 
R4: 1/7 

Keine Änderung  

Schläfrigkeit  Einige Teilnehmende hatten 
Schwierigkeiten, Schlaf-
probleme und Schläfrigkeit 
zu differenzieren.  

R1: 3/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 1/7 

Nach R1: Schläfrigkeit (tags-
über) 

Es zeigten sich Probleme in 
Bezug auf das Konzept der 
Beeinträchtigung (siehe 
5.3.2.1) 

R1: 2/11 
R2: 1/10 
R3: 4/7 
R4: 3/7 

(siehe 5.3.2.1) 

Schlafprobleme  S.o. Schläfrigkeit R1: 3/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Nach R1: Schlafprobleme 
(nachts) 

Tabelle 21: Übersicht Items „Schläfrigkeit, Schlafprobleme und Schwäche oder fehlende Energie“ 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei den Items „Schläfrigkeit“ und „Schlafprobleme“ traten Verständnisschwierigkeiten auf. In 

der ersten Runde hatten drei Teilnehmende Schwierigkeiten, Schlafprobleme und Schläfrigkeit 

zu differenzieren:  

R1/T9: „Schlafprobleme, das ist, hat sie eigentlich keine, aber wenn man viel schlaft, das 
ist auch ein Schlafproblem.“ 

Nach der Ergänzung einer Erklärung traten keine Schwierigkeiten mehr auf. 

Logische Probleme 

Bei dem Item „Schwäche oder fehlende Energie“ traten logische Probleme auf. Vier Teilneh-

mende unterschieden Schwäche als psychisches Symptom und fehlende Energie als physisches 

Problem: 
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R4/T1: „Schwäche oder fehlende Energie. Ist damit eine muskuläre Schwäche gemeint? 
Oder fehlende Energie, das klingt ja jetzt eher so, als wäre das eine innere, innere Schwä-
che, also eine Antriebsstörung oder Lustlosigkeit. Also ist das eher psychisch oder phy-
sisch gemeint?“ 

Die Frage wurde nicht geändert. 

5.3.2.7.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 16 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Schwäche oder fehlende Energie“.  

 
Abbildung 16: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Schwäche oder fehlende Energie“ (n = 30, durch zwei 

Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 17 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Schläfrigkeit“.  

 
Abbildung 17: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Schläfrigkeit (tagsüber)“ (n = 30, durch zwei Rater 

beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 18 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Schlafprobleme“.  

 
Abbildung 18: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Schlafprobleme (nachts)“ (n = 30, durch zwei Rater 

beurteilt) 

5.3.2.7.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 22 zeigt die Interrater-Reliabilität für die Items „Schwäche oder feh-

lende Energie“, „Schläfrigkeit“ und „Schlafprobleme“. Das Cohens-Kappa von 0,479 bei dem 

Item „Schwäche oder fehlende Energie“ entspricht einer mäßigen Übereinstimmung. Das 

Cohens-Kappa von 0,343 bei dem Item „Schläfrigkeit“ und das Cohens-Kappa von 0,308 bei 

dem Item „Schlafprobleme“ entsprechen jeweils einer ausreichenden Übereinstimmung.  

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Schwäche  
oder fehlende 
Energie 

0,479 0,128 3,656 0,000 0,227 0,730 

Schläfrigkeit 
(tagsüber) 

0,343 0,114 2,504 0,012 0,120 0,567 

Schafproble
me (nachts) 

0,308 0,218 1,922 0,055 -0,120 0,736 

Tabelle 22: Interrater-Reliabilität Items „Schläfrigkeit, Schlafprobleme und Schwäche oder fehlende Energie“ 
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5.3.2.8 Mobilität 

5.3.2.8.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 23 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für das Item „Ein-

geschränkte Mobilität“ zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teil-neh-
mer, die Probleme 
mit der Frage hatten 

Änderungsvorschlag  

Eingeschränkte Mobi-
lität (Schwierigkeiten 
zu gehen, kann nicht 
aus dem Bett aufste-
hen, Sturz) 

Das Item konnte gut beant-
wortet werden. 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung 

Tabelle 23: Übersicht Item „Eingeschränkte Mobilität“ 

Das Item „Eingeschränkte Mobilität“ konnte insgesamt gut beantwortet werden. 

5.3.2.8.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 19 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Eingeschränkte Mobilität“.  

 
Abbildung 19: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Eingeschränkte Mobilität“ (n = 30, durch zwei Rater 

beurteilt) 
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5.3.2.8.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 24 zeigt die Interrater-Reliabilität für das Item „Eingeschränkte Mo-

bilität“. Ein Cohens-Kappa von 0,713 entspricht einer erheblichen Übereinstimmung.  

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Einge-
schränkte 
Mobilität 

0,713 0,110 4,690 0,000 0,498 0,928 

Tabelle 24: Interrater-Reliabilität Item „Eingeschränkte Mobilität“ 

5.3.2.9 Psychosoziale Items 

5.3.2.9.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 25 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die psychoso-

zialen Items zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Schwierigkeiten sich 
zu verständigen 

Verständigen wurde haupt-
sächlich auf verbale Äuße-
rungen bezogen. Nicht-
Muttersprachler hatten 
Probleme „sich zu verstän-
digen“ zu verstehen. 
In Runde 3 verstand eine 
Nicht-Muttersprachlerin 
„sich ausdrücken“ nicht. 
Zwei Teilnehmende bezo-
gen „sich ausdrücken“ nur 
auf verbale Kommunika-
tion. 

R1: 2/11 
R2: 0/10 
R3: 2/7 
R4: 0/7 

Nach R1: Schwierigkeiten 
sich auszudrücken  
Nach R3: Schwierigkeiten 
sich auszudrücken (durch Re-
den und Körpersprache) 

Halluzinationen 
(Dinge sehen oder hö-
ren, die nicht da sind) 
und/oder Wahnvor-
stellungen (falsche 
Überzeugungen) 

In Runde 1 wussten zwei 
Teilnehmende nicht, was 
Wahnvorstellungen sind 
und verstanden die Erklä-
rung nicht.  
Sieben Teilnehmende ga-
ben an, dieses Item nicht 
beantworten zu können. 
Fünf Teilnehmende gaben 
auf Nachfrage an, dass das 
Item bei nicht verbal kom-
munikationsfähigen Be-
troffenen schwer zu beur-
teilen sei. 

R1: 2/11 
R2: 6/10 
R3: 1/7 
R4: 1/7 

Nach R1: Wahnvorstellungen 
(etwas glauben, das nicht 
wirklich ist) 
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Unruhe (ruhelos, reiz-
bar, aggressiv) 

Unruhe und Aggressivität 
wurden in Runde 1 von 
sieben Teilnehmenden als 
getrennte Symptome be-
wertet. In Runde 2 trenn-
ten zwei Teilnehmende 
das Item bei der Beantwor-
tung der Fragen. Auf 
Nachfrage gaben in Runde 
2 und 3 elf Teilnehmende 
an, dass Aggressivi-
tät/Reizbarkeit und Unruhe 
zwei getrennte Symptome 
sind.  

R1: 7/11 
R2: 8/10 
R3: 3/7 
R4: 0/7 

Nach R1: Unruhe (ruhelos o-
der reizbar/aggressiv) 
Nach R2: Unruhe 
Nach R3 zusätzliche Frage: 
War die betroffene Person ge-
reizt oder aggressiv? 

Umherirren (z.B. als 
Folge von Beunruhi-
gung oder Bedro-
hungsgefühl) 

In Runde 1 bewertete ein 
Teilnehmender Umherir-
ren bei einem nicht mobi-
len Betroffenen mit „sehr 
stark“. Ein weiterer Teil-
nehmender gab an, die 
Frage aufgrund fehlender 
Mobilität des Betroffenen 
nicht beurteilen zu können. 

R1: 2/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Vor allem Nicht-Mutter-
sprachler verstanden „Um-
herirren“ nicht. In Runde 3 
verstand ein Teilnehmen-
der „Umhergehen ohne 
Ziel“ nicht. Gleichzeitig 
gaben drei Teilnehmende 
auf Nachfrage an, dass 
„Umhergehen ohne Ziel“ 
für sie gleichbedeutend 
mit Unruhe ist. In Runde 4 
gab ein Teilnehmender an, 
dass die Items „Umherir-
ren“ und „Unruhe“ für ihn 
gleichbedeutend sind. 

R1: 3/11 
R2: 1/10 
R3: 1/7 
R4: 1/7 

Nach R1: „Umhergehen ohne 
Ziel“ als Alternativvorschlag 
abfragen 
Nach R2: Umhergehen ohne 
Ziel (z.B. als Folge von Beun-
ruhigung oder Bedrohungsge-
fühl) 
Nach R3: Umherirren (z.B. als 
Folge von Beunruhigung oder 
Bedrohungsgefühl) 

Tabelle 25: Übersicht psychosoziale Items 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei den Items „Schwierigkeiten sich zu verständigen“ und „Halluzinationen (Dinge sehen oder 

hören, die nicht da sind) und/oder Wahnvorstellungen (falsche Überzeugungen)“ traten Ver-

ständnisschwierigkeiten auf. Der Ausdruck „sich verständigen“ wurde in der ersten Runde von 

zwei Teilnehmenden nicht verstanden: 

R1/T6: „Schwierigkeiten sich zu verstehen. Sich selbst zu verstehen oder mich zu verste-
hen?“ 

Die Änderung des Wordings „sich verständigen“ zu „sich auszudrücken“ bezogen zwei Teil-

nehmende nur auf verbale Äußerungen: 

R3/T6: „Ach so, da hätte ich jetzt nur an verbal gedacht.“ 
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Daher wurde eine Erklärung hinzugefügt, dass sich das Item sowohl auf Mimik als auch auf 

Gestik bezieht. 

Des Weiteren kannten zwei Teilnehmende in der ersten Runde den Begriff „Wahnvorstellun-

gen“ nicht:  

R1/T9: „Wahnvorstellungen? Nein, das kenn ich nicht, Wahn.“ 

Nach der Hinzufügung einer Erklärung traten diesbezüglich keine Verständnisschwierigkeiten 

mehr auf. 

Dagegen konnte bei dem Item „Umherirren“, das in der ersten Runde insbesondere von Nicht-

Muttersprachlern nicht verstanden wurde, keine synonyme, allgemeinverständliche Formulie-

rung gefunden werden. Bei dem Alternativvorschlag „Umhergehen ohne Ziel“ gaben in der 

dritten Runde drei Teilnehmende an, diesen Ausdruck als Teil von Unruhe zu verstehen:  

R3/T2: „Also das könnte in einer Frage stellen, Unruhe und um, also ohne Ziel. Ja, das 
passt ja zusammen, das könnten wir schon zusammen reintun.“ 

Daher wurde die ursprüngliche Formulierung in der finalen Version der IPOS-Dem beibehal-

ten. 

Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort 

Bei dem Item „Umherirren (als Folge von Beunruhigung oder Bedrohungsgefühl)“ traten 

Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort auf. In der ersten Runde bewertete ein 

Teilnehmender Umherirren für einen nicht mobilen von Demenz betroffenen Menschen mit 

„sehr stark“: 

R1/T7: „Wenn sie noch könnte, wenn sie könnte, ja, sehr stark.“ 

Ein weiterer Teilnehmender gab an, das Item nicht beurteilen zu können, da der Betroffene 

nicht mobil sei: 

R1/T1: „Umherirren, das ist bei der Patientin jetzt tatsächlich schwierig, weil in der 
Nacht, wenn die aus dem Bett raus könnte, dann würde sie, bin ich mir sicher, tatsächlich 
umherirren, weil sie ihre Schwester suchen würde.“ 

Bei dem Item „Halluzinationen (Dinge sehen oder hören, die nicht da sind) und/oder Wahnvor-

stellungen (falsche Überzeugungen)“ gaben insgesamt neun Teilnehmende an, es nicht beurtei-

len zu können: 

R2/T6: „Halluzinationen, nein, also solche Dinge, das haben wir, ja, das hängt ja auch 
damit zusammen, man müsste sich ja in irgendeiner Form äußern können, also das.“ 

Des Weiteren gaben einige Teilnehmende auf Nachfrage an, dass sie es schwierig finden, Hal-

luzinationen und Wahnvorstellungen bei nicht verbal kommunikationsfähigen Menschen mit 

Demenz einzuschätzen: 
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R4/T3: „Ja, ja, ist schwer zu beantworten, wenn sie es nicht mehr so artikulieren können, 
weil ich glaube schon, dass manche Wahnvorstellungen haben und das vielleicht auch 
Ängste auslöst und man aber eigentlich gar nicht weiß, warum hat jetzt der Angst.“ 

Logische Probleme 

Bei dem Item „Unruhe (ruhelos, reizbar, aggressiv)“ traten logische Probleme auf. Viele Teil-

nehmende gaben an, Unruhe und Aggressivität als getrennte Symptome zu verstehen: 

R1/T1: „Ruhelos finde ich, passt jetzt nicht unbedingt dazu, weil das ist einfach ganz oft 
so eine innere Getriebenheit, so eine psychomotorische Unruhe, die jetzt mit dem Affekt 
zum Beispiel oder der emotionalen Labilität gar nix zu tun hat.“ 

R3/T7: „Das hat damit zu tun, dass, ich finde ja auch aggressives Verhalten muss nicht 
in einer dauerhaften Unruhe oder so oder aus eine Unruhe heraus passieren, sondern 
das sind ja manchmal auch einfach frustrale Situationen, wo der Patient einfach aus der 
Frustration heraus aggressiv wird, weil wieder das Gegenüber ihn nicht versteht, was er 
will oder so, was aber nicht per se für mich mit einer Unruhe assoziiert ist.“ 

Außerdem trennten zwei Teilnehmende Unruhe und Aggressivität spontan bei der Beantwor-

tung der Frage: 

R2/T3: „Also unruhig, ja, aggressiv, nein.“ 

Diese Auffassung deckte sich mit der Meinung des deutschen Expertenteams, das ebenfalls auf 

die unterschiedlichen Auswirkungen von Unruhe und Aggressivität auf Angehörige und Pfle-

gepersonal hinwies. Das Item „Unruhe“ wurde daher von der Frage „War die betroffene Person 

gereizt oder aggressiv?“ getrennt. 
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5.3.2.9.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 20 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Schwierigkeiten sich auszudrücken“.  

 
Abbildung 20: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Schwierigkeiten sich auszudrücken“ (n = 30, durch zwei 

Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 21 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Halluzinationen und/oder Wahnvorstellungen“. 

 
Abbildung 21: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Halluzinationen und/oder Wahnvorstellungen“ (n = 30, 

durch zwei Rater beurteilt) 

Die nachfolgende Abbildung 22 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Unruhe“.  

 
Abbildung 22: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Unruhe“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 23 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei dem 

Item „Umherirren“. 

 
Abbildung 23: Diagramm Häufigkeitsverteilung Item „Umherirren“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.2.9.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 26 zeigt die Interrater-Reliabilität für die psychosozialen Items. Das 

Cohens-Kappa von 0,741 bei dem Item „Schwierigkeiten sich auszudrücken“ entspricht einer 

erheblichen Übereinstimmung. Das Item „Halluzinationen und/oder Wahnvorstellungen“ hat 

mit einem Cohens-Kappa von 0,257 eine ausreichende Übereinstimmung, das Item „Unruhe“ 

mit einem Cohens-Kappa von 0,500 eine mäßige Übereinstimmung und das Item „Umherirren“ 

mit einem Cohens-Kappa von 0,190 eine nicht vorhandene bis geringe Übereinstimmung. 

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Schwierig-
keiten sich 
auszudrücken 

0,741 0,091 5,392 0,000 0,563 0,920 

Halluzinatio-
nen und/ oder 
Wahnvor-
stellungen 

0,257 0,187 1,711 0,087 -0,109 0,624 

Unruhe 0,500 0,125 3,709 0,000 0,255 0,745 
Umherirren 0,190 0,177 1,265 0,206 -0,157 0,536 

Tabelle 26: Interrater-Reliabilität psychosoziale Items 
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5.3.2.10 Zeitraum und Skala für die Items 

Die nachfolgende Tabelle 27 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für den Zeitraum 

und die Skala für die Items zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Probleme 
mit der Frage hatten 

Änderungsvorschlag  

Zum Zeitraum  14 Teilnehmende fanden 
auf Nachfrage einen länge-
ren Zeitraum besser. 

R1: 5/11 
R2: 3/10 
R3: 3/7 
R4: 3/7 

 

Zur Skala Insgesamt konnte die Skala 
gut beantwortet werden. 
In Runde 3 hätte ein Teil-
nehmender mehr Antwort-
möglichkeiten vorgezogen. 

R1: 2/11 
R2: 0/10 
R3: 1/7 
R4: 0/7 

 

Das Beispiel „bewusstlos“ 
irritierte einen Angehöri-
gen. 

R1: 1/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

R1: Das Beispiel wurde heraus-
genommen. 

Tabelle 27: Übersicht Zeitraum und Skala für die Items 

In Alten- und Pflegeheimen scheint ein längerer Beobachtungszeitraum üblich zu sein:  

R3/T7 „Ich glaube, ich hätte jetzt wahrscheinlich gesagt, der letzten 14 Tage. Das hat 
damit zu tun, dass ich einfach glaube, dass viele dieser Symptome sich nicht immer so 
akut ändern, sondern bei Dementen mehr oder weniger stabil vorhanden sind.“ 

Andererseits ist ein längerer Zeitraum in der ambulanten Pflege schwerer zu erinnern: 

R1/T11: „Eine Woche, weil ich meine, was vor zwei Wochen ist, das weiß, vergisst man 
gerade in den Situationen, wie wir als Pfleger oder Angehörige jetzt von einem Betroffe-
nen sind, wiederholt sich das eine oder andere und man kann es dann zeitlich gar nicht 
mehr zuordnen.“ 

Daher wurde der Zeitraum beibehalten. 

Das Beispiel „bewusstlos“ als mögliche Erklärung dafür, dass eine Frage nicht beantwortet 

werden kann, irritierte einen Angehörigen: 

R1/T11: „Hm, das Letzte, zum Beispiel bewusstlos, ich weiß nicht, wo das hin, warum die 
Frage also bewusstlos in Klammern ist. Man kann ja, wenn es nicht beurteilbar ist und 
dann kann man auch, könnte man sagen, es ist nicht beurteilbar und dann erübrigt sich 
eigentlich.“ 

Nach dem Entfernen des Beispiels traten keine Probleme mehr auf. Die Skala konnte ansonsten 

gut beantwortet werden. Zwei Teilnehmende gaben an, dass sie eine quantitative Skala bevor-

zugen würden. 
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5.3.2.11 Weitere Symptome 

Die nachfolgende Tabelle 28 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die Frage nach 

weiteren Symptomen zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Bitte nennen Sie wei-
tere Symptome, die 
aus Ihrer Sicht den/die 
Betroffene in der letz-
ten Woche beeinträch-
tigt haben (optional). 

Das Wort optional wurde 
nicht verstanden. 
 

R1: 3/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Bitte nennen Sie weitere 
Symptome, die aus Ihrer Sicht 
den/die Betroffene in der letz-
ten Woche beeinträchtigt ha-
ben (nur wenn weitere Symp-
tome vorhanden). 

Die Frage in der Mitte des 
Fragebogens wurde als ir-
ritierend wahrgenommen 
und es wurden später ab-
gefragte psychosoziale 
Probleme genannt. 

R1: 2/11 
R2: 1/10 
R3: 1/7 
R4: 4/7 

Die Frage ans Ende des Frage-
bogens stellen. 

Tabelle 28: Übersicht weitere Symptome 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei der Frage nach weiteren Symptomen traten Verständnisschwierigkeiten auf. Das Wort op-

tional wurde von drei Teilnehmenden nicht verstanden: 

R1/T5: „Bitte nennen Sie weitere Symptome, die aus Ihrer Sicht den/die Betroffene in der 
letzten Woche beeinträchtigt haben, optimal. Was soll ich jetzt als Symptome nennen 
dann?“ 

Nach einer Änderung der Ausdrucksweise traten keine Schwierigkeiten mehr auf. 

Logische Probleme 

Des Weiteren traten logische Probleme auf. Da die Teilnehmenden den Fragenbogen nicht 

kannten, wurden bei der Frage nach weiteren Symptomen, psychosoziale Probleme genannt, 

die in dem nachfolgenden Teil behandelt werden: 

R4/T5: „Ich weiß nicht, wie ich das formulieren könnte, vielleicht Unsicherheit und 
Angst.“ 

Die Problematik der Frage nach weiteren Beschwerden vor der Beendigung des Fragebogens 

wurde von einigen Teilnehmenden direkt angesprochen: 

R4/T1: „Aber jetzt ist ja der Fragebogen noch gar nicht fertig.“ 
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5.3.3 Die psychosozialen Fragen 

5.3.3.1 Stimmung des Betroffenen 

5.3.3.1.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 29 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die Fragen zur 

Stimmung des Betroffenen zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

War sie/er ängstlich o-
der beunruhigt? 

Insgesamt konnte die 
Frage gut beantwortet wer-
den. 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung 

Denken Sie, dass 
er/sie traurig oder be-
drückt war? 

Die Anordnung der Frage 
an dieser Stelle führte 
dazu, dass die Frage auf 
Familie/Freunde der/des 
Betroffenen bezogen 
wurde.  

R1: 1/11 
R2: 0/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Nach R1: Denken Sie, dass 
die betroffene Person traurig 
oder bedrückt war? 

Denken Sie, dass 
er/sie im Frieden mit 
sich selbst war? 

Wenige Teilnehmende 
konnten die Frage nicht 
beantworten. 

R1: 2/11 
R2: 2/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Tabelle 29: Übersicht Fragen zur Stimmung des Betroffenen 

Im Folgenden wird nur auf die Fragen „Denken Sie, dass er/sie traurig oder bedrückt war?“ und 

„Denken Sie, dass er/sie im Frieden mit sich selbst war?“ eingegangen. Bei der Frage „War 

sie/er ängstlich oder beunruhigt?“ traten keine Schwierigkeiten auf. 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei der Frage „Denken Sie, dass er/sie traurig bedrückt?“ traten Verständnisschwierigkeiten 

auf. Da bei den Fragen zu psychosozialen Problemen sowohl Fragen zu dem Befinden des Be-

troffenen als auch zu dem der Angehörigen gestellt werden, führte die Anordnung der Fragen 

dazu, dass bei der Frage „Denken Sie, dass er/sie traurig bedrückt war?“ ein Teilnehmender 

nicht wusste, auf wen sich die Frage bezieht: 

R1/T2: „Frage, ist das bezogen auf den Bewohner oder auf Angehörige? […] Ja, also 
ich dachte, es wäre jetzt von der Familie her oder so, weil das.“ 

Nach der Änderung der Frage traten keine Schwierigkeiten mehr auf. 
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Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort 

Bei der Frage „Denken Sie, dass er/sie im Frieden mit sich selbst war?“ traten Schwierigkeiten 

bei der Entscheidung für eine Antwort auf. Wenige Teilnehmende fanden es schwer einzuschät-

zen, ob der Betroffene im Frieden mit sich selbst war. 

R4/T1: „Die ist nicht, ja, hm, da habe ich schon viel drüber nachgedacht bei einer ande-
ren. Ich glaube beim EOLD, EOLD-Symptommanagement kommt, glaube ich, auch Ruhe, 
Frieden und Abgeklärtheit vor, wo ich mich jedes Mal frage, für Frieden braucht man ja 
schon ein bisschen, Frieden mit sich selbst, eine höhere kortikale Funktion, die jemand 
mit einer schweren Demenz nicht haben kann. Nein, grundsätzlich glaube ich, dass man 
das nicht beurteilen kann.“ 

Die meisten Teilnehmenden gaben jedoch an, dass sie dies auch bei verbal nicht kommunika-

tionsfähigen Menschen mit Demenz beurteilen können: 

R4/T3: „Also man spürt das, wenn ein Mensch, wenn er einen anlacht, also an der ganzen 
Mimik und Gestik auch, wie er damit umgeht, finde ich, spürt man das noch, ob der, ob 
eine Zufriedenheit da ist oder nicht. Also kann man schon, finde ich, kann man schon 
einschätzen.“ 

5.3.3.1.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 24 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „War sie/er ängstlich oder beunruhigt?“. 

 
Abbildung 24: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „War sie/er ängstlich oder beunruhigt?“ (n = 30, durch 

zwei Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 25 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Denken Sie, dass die betroffene Person traurig oder bedrückt war?“. 

 
Abbildung 25: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „Denken Sie, dass die betroffene Person traurig oder 

bedrückt war?“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 
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Die nachfolgende Abbildung 26 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Denken Sie, dass er/sie im Frieden mit sich selbst war?“. Der fehlende Wert in Rater-

gruppe 1 bezieht sich auf eine Nichtbeantwortung der Frage durch den Rater. 

 
Abbildung 26: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „Denken Sie, dass er/sie im Frieden mit sich selbst 

war?“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt mit einer fehlenden Beurteilung) 

5.3.3.1.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 30 zeigt die Interrater-Reliabilität für die Fragen zur Stimmung des 

Betroffenen. Das Cohens-Kappa von 0,478 bei der Frage „War sie/er ängstlich oder beunru-

higt?“ entspricht einer mäßigen Übereinstimmung. Die Frage „Denken Sie, dass die betroffene 

Person traurig oder bedrückt war?“ hat mit einem Cohens-Kappa von 0,289 eine ausreichende 

Übereinstimmung. Das Cohens-Kappa von 0,194 bei der Frage „Denken Sie, dass sie/er im 

Frieden mit sich selbst war?“ entspricht einer nicht vorhandenen bis geringen Übereinstimmung.  

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

War sie/er 
ängstlich 
oder 
beunruhigt?  

0,478 0,110 3,547 0,000 0,261 0,694 

Denken Sie, 
dass die 
betroffene 
Person 
traurig oder 
bedrückt 
war? 

0,289 0,112 2,243 0,025 0,070 0,508 
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Denken Sie, 
dass sie/er im 
Frieden mit 
sich selbst 
war? 

0,194 0,177 1,168 0,243 -0,153 0,540 

Tabelle 30: Interrater-Reliabilität Fragen zur Stimmung des Betroffenen 

5.3.3.2 Aktivitäten, Kontakte und Interessen des Betroffenen 

5.3.3.2.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 31 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die Fragen zu 

den Aktivitäten, Kontakten und Interessen des Betroffenen zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Hat sie/er das Inte-
resse an Dingen verlo-
ren, die ihr/ihm nor-
malerweise Freude be-
reiten? 

Einige Teilnehmende 
konnten die Frage nicht 
beantworten. 
 

R1: 2/11 
R2: 3/10 
R3: 1/7 
R4: 2/7 

Keine Änderung 

Konnte er/sie positiv 
mit anderen in Kon-
takt treten (z.B. Team, 
Familie, andere Be-
wohner)? 

Zwei Teilnehmende waren 
unsicher, was unter „mit 
anderen in Kontakt treten“ 
zu verstehen ist. 
Ein Teilnehmender kriti-
sierte die inhaltliche Fest-
legung auf positive Kom-
munikation. 

R1: 0/11 
R2: 0/10 
R3: 1/7 
R4: 2/7 

Keine Änderung  

Konnte sie/er Aktivi-
täten ausüben, die sei-
nen/ihren Interessen 
und Fähigkeiten ent-
sprechen? 

Die Frage wurde inkonsis-
tent in Bezug auf frühere 
oder aktuelle Fähigkeiten 
beantwortet. 

Beantwortung nach ak-
tuellen Fähigkeiten: 
R1: 4/10 
R2: 4/10 
R3: 4/7 
R4: 3/7 
Beantwortung nach 
früheren Fähigkeiten:  
R1: 3/10 
R2: 2/10 
R3: 2/7 
R4: 4/7 
(Bei der Differenz der 
Teilnehmenden war 
nicht ersichtlich, auf 
was sie sich bei der Be-
antwortung bezogen 
haben.) 

Nach R4 wurde die Frage her-
ausgenommen. 

Tabelle 31: Übersicht Fragen zu Aktivitäten, Kontakten und Interessen des Betroffenen 
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Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort 

Bei der Frage „Hat sie/er das Interesse an Dingen verloren, die ihr/ihm normalerweise Freude 

bereiten?“ traten Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort auf. Einige Teilneh-

mende wussten nicht, welche Interessen der Mensch mit Demenz hatte, da er selbst sich nicht 

mehr äußern konnte: 

R2/T3: „Das ist schwer.“  

I: „Warum?“ 

R2/T3: „Na, weil man, das Problem ist durch die Demenz weiß ich immer schlecht, was 
die gerne so gemacht haben früher. Wenn es mir die Angehörigen oder so nicht sagen 
können, ist es noch schwieriger. Und bei ihr ist das so.“ 

Gleichzeitig konnte die Frage gut beantwortet werden, wenn die Betroffenen noch verbal kom-

munikationsfähig waren oder das Pflegepersonal in Kontakt zu Angehörigen stand: 

R4/T1: „Das kann sie mir nicht sagen, das kann ich sie nicht fragen, aber das hat mir 
der Ehemann erzählt bzw. ich habe ihn gefragt.“ 

R3/T4: „Im Grunde genommen nicht, weil sie immer noch sehr autark im Zimmer ist und 
sie kann sich auch beschäftigen. Sie strickt, sie schreibt gerne Briefe, obwohl die Briefe 
ja nicht mehr ankommen und sie weiß das auch nicht zu adressieren. Aber sie schreibt 
gerne, das macht sie nach wie vor.“ 

Analog zu den Problemen, die bei dem Item „Schwierigkeiten sich zu verständigen“ auftraten, 

kam es auch bei der Frage „Konnte er/sie positiv mit anderen in Kontakt treten?“ zu Unsicher-

heiten, ob darunter nur verbale oder auch non-verbale Kommunikation verstanden wird: 

R4/T1: „Konnte sie positiv mit anderen in Kontakt treten, Familie, andere Bewohner? 
Was ist damit gemeint? Weil in Kontakt treten klingt nach verbaler Interaktion oder 
würde man da auch nonverbal, streicheln, umarmen, was meinen Sie damit?“ 

Da hier das Problem jedoch seltener auftrat und „in Kontakt treten“ ein intersubjektiver Vor-

gang ist, wurde die Frage nicht geändert. 

Ein Teilnehmender kritisierte die Formulierung „positiv in Kontakt treten“, da jede Form der 

Kontaktaufnahme prinzipiell positiv sein kann: 

R3/T7: „Das ist jetzt ja schon mal schwierig zu definieren, was da positiv sein soll. Ähm, 
manchmal ist ja insgesamt Kontakt aufnehmen schon positiv. […] Auch die Frage finde 
ich schwierig und würde ich anders formulieren. Ich glaube, ich würde hier sagen: 
Konnte er mit anderen in Kontakt treten? Ohne positiv oder negativ zu sagen.“ 

In Rücksprache mit dem Expertenteam wurde die Formulierung beibehalten, da auch aggressi-

ves Verhalten eine Form des Kontaktes zu anderen Personen ist. 
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Logische Probleme 

Bei der Frage „Konnte sie/er Aktivitäten ausüben, die seinen/ihren Interessen und Fähigkeiten 

entsprechen?“ traten logische Probleme auf. Die Frage wurde inkonsistent beantwortet. Manche 

der Teilnehmenden nahmen Bezug auf frühere Fähigkeiten und manche der Teilnehmenden 

dagegen Bezug auf aktuelle Fähigkeiten. Menschen mit Demenz im Endstadium sind aufgrund 

von motorischen und kognitiven Einschränkungen häufig nicht in der Lage, Aktivitäten auszu-

führen. Es ist nicht eindeutig, wie die Frage in diesem Fall beantwortet werden soll: 

R2/T5: „Und dann ist die Frage an einer Grenze angekommen und da sozusagen die 
ihrer Frage, ja? Also sie kann nix ausüben, weil sie hat keine Fähigkeiten mehr. Und im 
Zweifelsfalle würde ich jetzt einfach sagen gar nicht, aber da habe ich natürlich dann 
alte Fähigkeiten irgendwie mit impliziert. Aber ich schreibe trotzdem gar nicht, auch 
wenn sie jetzt weder Fähigkeiten hat noch, dass sie was tun kann.“ 

Diese Auffassung deckte sich mit der Meinung des deutschen Expertenteams, das die Ansicht 

vertrat, dass die Frage bei Menschen mit schwerer Demenz einen geringen Informationsgehalt 

hat. Gleichzeitig beurteilen professionelle Betreuungskräfte ihre eigene Arbeit im Hinblick auf 

das Angebot und die Durchführung von angemessen Beschäftigungsmöglichkeiten für die Be-

wohner. Die Frage wurde daher in der finalen Version der IPOS-Dem herausgenommen. 
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5.3.3.2.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 27 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Hat sie/er das Interesse an Dingen verloren, die ihr/ihm normalerweise Freude berei-

ten?“. Der fehlende Wert bezieht in Ratergruppe 1 sich auf eine Nichtbeantwortung der Frage 

durch einen Rater. 

 
Abbildung 27: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „Hat sie/er das Interesse an Dingen verloren, die ihr/ihm 

normalerweise Freude bereiten?“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt mit einer fehlenden Beurteilung) 
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Die nachfolgende Abbildung 28 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Konnte er/sie positiv mit anderen in Kontakt treten?“. 

 
Abbildung 28: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „Konnte er/sie positiv mit anderen in Kontakt 

treten?“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.3.2.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 32 zeigt die Interrater-Reliabilität für die Fragen zu Interessen und 

Kontakten des Betroffenen. Das Cohens-Kappa von 0,192 bei der Frage „Hat sie/er das Inte-

resse an Dingen verloren, die ihr/ihm normalerweise Freude bereiten?“ entspricht einer nicht 

vorhandenen bis geringen Übereinstimmung. Die Frage „Konnte sie/er positiv mit anderen in 

Kontakt treten?“ hat mit einem Cohens-Kappa von 0,319 eine ausreichende Übereinstimmung. 

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Hat sie/er das 
Interesse an 
Dingen 
verloren, die 
ihr/ihm 
normalerweis
e Freude 
bereiten? 

0,192 0,213 1,081 0,280 -0,224 0,609 

Konnte sie/er 
positiv mit 
anderen in 
Kontakt 
treten?  

0,319 0,120 2,780 0,005 0,083 0,554 

Tabelle 32: Interrater-Reliabilität Fragen zu Aktivitäten, Kontakten und Interessen des Betroffenen 
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5.3.3.3 Angehörige des Betroffenen 

5.3.3.3.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 33 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die Fragen zu 

den Angehörigen des Betroffenen zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Waren ihre/seine Fa-
milie/Freunde ih-
ret/seinetwegen be-
sorgt oder beunruhigt? 

Zwei Angehörige haben 
sich nicht selber zu Fami-
lie/Freunden gezählt. 

R1: 1/11 
R2: 1/10 
R3: 0/7 
R4: 0/7 

Nach R2: Verfassen eines ge-
sonderten Fragebogens für 
Angehörige:  
Waren Sie oder weitere Fami-
lienmitglieder/ Freunde ih-
ret/seinetwegen besorgt oder 
beunruhigt? 

Haben seine/ihre Fa-
milie und Freunde so 
viele Informationen 
erhalten, wie sie woll-
ten? 

Es wurde nicht verstanden, 
wer von wem Informatio-
nen zu welchem Thema 
haben will. 

R1: 4/11 
R2: 5/10 

Nach R2: Die Frage wurde ge-
trennt in einem Fragebogen 
für Angehörige und in einem 
Fragebogen für Professionelle 
abgefragt: 
Haben seine/ihre Fami-
lie/Freunde von Ihnen und an-
derem medizinischen Personal 
so viele Informationen zum 
Zustand der/des Betroffenen 
erhalten, wie sie wollten? / 
Haben Sie oder andere Famili-
enmitglieder/Freunde von me-
dizinischem Personal so viele 
Informationen erhalten, wie 
Sie wollten? 

Zwei Teilnehmende beant-
worteten die Frage nicht in 
Hinblick darauf, wie viele 
Informationen die Familie 
und Freunde haben will. 
Gleichzeitig waren zwei 
Teilnehmende unsicher, 
wer Informationen über 
was haben möchte. 

R3: 2/7 
R4: 3/7 

Nach R4: Die Frage wurde in 
der Version für Professionelle 
herausgenommen. 

Tabelle 33: Übersicht Fragen bezüglich der Angehörigen des Betroffenen 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei der Beantwortung der Frage, ob die Angehörigen des Betroffenen besorgt oder beunruhigt 

sind, traten Verständnisschwierigkeiten auf. Zwei Angehörige fühlten sich nicht durch 

Freunde/Familie angesprochen: 

I: „Hätten Sie sich zu Familie und Freunde gezählt bei dieser Frage? Also hätten Sie sich 
da auch angesprochen gefühlt?“ 
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R2/T5: „Eigentlich nicht, nein. Weil ich bin ja täglich dort, also wenn ich jetzt sage selten, 
also ich bin täglich beunruhigt, ob irgendwas ist oder nicht. Nein, mich hätte ich da also 
als extra Person gesehen, ja.“ 

Dieses Problem konnte durch eine Umformulierung der Frage gelöst werden. 

Bei der Frage „Haben seine/ihre Familie und Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie 

wollten?“ traten ebenfalls Verständnisschwierigkeiten auf. Einige Teilnehmenden waren unsi-

cher, wer von wem Informationen über welches Thema haben möchte: 

R1/T2: „Haben, haben, ist jetzt der Bewohner wieder gemeint? Oder haben oder? Die 
Frage verstehe ich nicht. Familie und Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie 
wollten? Das heißt, wie ich wollte?“ 

Die Frage wurde nach der zweiten Runde in eine Version für Angehörige und eine Version für 

Professionelle aufgeteilt: „Haben seine/ihre Familie/Freunde von Ihnen und anderem medizi-

nischen Personal so viele Informationen zum Zustand der/des Betroffenen erhalten, wie sie 

wollten?“ beziehungsweise „Haben Sie oder andere Familienmitglieder/ Freunde von medizi-

nischem Personal so viele Informationen erhalten, wie Sie wollten?“. Das Problem blieb jedoch 

bestehen.  

Logische Probleme 

Daneben traten bei der Frage der Informationsweitergabe an die Angehörigen auch logische 

Probleme auf. Es ist schwierig für das Pflegepersonal zu beurteilen, wie viele Informationen 

die Angehörigen wünschen, insbesondere wenn diese selten in der Betreuungseinrichtung sind. 

Dies führte dazu, dass die Frage teilweise in absoluten Häufigkeiten der Informationsweiter-

gabe beurteilt wurde: 

R3/T2 (bewertete mit manchmal): „Die waren sehr selten da. Wenn die, sagen wir mal, 
Mittwoch gekommen sind, dann sind sie nächste Woche, nächste Woche Mittwoch ge-
kommen, also so etwa.“ 

Bei der Frage, ob die Angehörigen so viele Informationen erhalten haben, wie sie wollten, be-

urteilt sich das Pflegepersonal nach der Auffassung des deutschen Expertenteams selbst, da 

eine konsequente Weitergabe von Informationen an die Angehörigen zu ihrem Aufgabenfeld 

gehört.  

Diese entsprach auch der Ansicht eines Teilnehmenden: 

R4/T1: „Das müsste man sie fragen.“ 

Die Frage wurde aufgrund des logischen Problems einer Selbstbeurteilung in der finalen Ver-

sion der IPOS-Dem für professionelle Betreuungs- und Pflegekräfte nicht mehr gestellt. 



 - 85 - 

5.3.3.3.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 29 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Waren ihre/seine Familie/Freunde ihret/seinetwegen besorgt oder beunruhigt?“. 

 
Abbildung 29: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „Waren ihre/seine Familie oder Freunde 

ihretwegen/seinetwegen besorgt oder beunruhigt?“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.3.3.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 34 zeigt die Interrater-Reliabilität für die Frage zu Interessen und 

Kontakten des Betroffenen. Das Cohens-Kappa von 0,373 bei der Frage „Waren ihre/seine Fa-

milie oder Freunde ihretwegen/seinetwegen besorgt oder beunruhigt?“ entspricht einer ausrei-

chenden Übereinstimmung.  

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Waren 
ihre/seine 
Familie oder 
Freunde 
ihretwegen/ 
seinetwegen 
besorgt oder 
beunruhigt? 

0,373 0,121 2,563 0,010 0,137 0,610 

Tabelle 34: Interrater-Reliabilität Frage bezüglich der Angehörigen des Betroffenen 
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5.3.3.4 Praktische Probleme 

5.3.3.4.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 35 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die Frage zu 

praktischen Problemen zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Wurden praktische 
Probleme angegan-
gen? (z.B. Hörgerät, 
Fußpflege, Brille, Er-
nährung) 

Wenige Nicht-Mutter-
sprachler verstanden „an-
gegangen“ nicht. 

R1: 2/11 
R2: 0/10 
R3: 1/7 
R4: 0/7 

Keine Änderung  

Tabelle 35: Übersicht Frage zu praktischen Problemen 

Verständnisschwierigkeiten 

Bei der Frage „Wurden praktische Probleme angegangen?“ traten Verständnisschwierigkeiten 

auf. Einige Teilnehmende kannten den Ausdruck „angegangen“ nicht: 

R1/T5: „Angegangen?“ 

I: „Wissen Sie, was angegangen heißt oder?“  

R1/T5: „Nein.“ 

Da jedoch auch die meisten Nicht-Muttersprachler die Frage verstanden, wurden die Begriff-

lichkeiten nicht geändert. 
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5.3.3.4.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 30 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Wurden praktische Probleme angegangen?“. 

 
Abbildung 30: Diagramm Häufigkeitsverteilung Frage „Wurden praktische Probleme angegangen?“ (n = 30, 

durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.3.4.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 36 zeigt die prozentuale Übereinstimmung der Rater für die Frage 

„Wurden praktische Probleme angegangen?“, da eine Bestimmung des gewichteten Cohens-

Kappa nicht möglich war.  

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Wurden 
praktische 
Probleme 
angegangen? 

Berechnung nicht möglich. Die prozentuale Übereinstimmung der Rater beträgt 93,3%.  

Tabelle 36: Interrater-Reliabilität Frage „Wurden praktische Probleme angegangen?“ 
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5.3.3.5 Ergänzende Frage 

5.3.3.5.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews 

Die nachfolgende Tabelle 37 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für die ergänzende 

Frage zu gereiztem oder aggressivem Verhalten zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Zeigte die betroffene 
Person gereiztes oder 
aggressives Verhal-
ten? 

Der Ausdruck „aggressiv“ 
ist in Pflegeheimen nega-
tiv konnotiert.  

R4: 4/7  

Tabelle 37: Übersicht ergänzende Frage 

Akzeptanz der Frage  

Die Frage „Zeigte die betroffene Person gereiztes oder aggressives Verhalten?“ wurde nicht 

von allen Teilnehmenden akzeptiert. Der Ausdruck aggressiv wird in Pflegeheimen zurückhal-

tend eingesetzt, um zu vermeiden, das Verhalten des Betroffenen wertend zu beurteilen:  

R4/T4: „Wir schreiben immer aufgeregt. Ist sehr aufgeregt. Ja, oder regte sich stark auf. 
Und was schreiben wir noch? Gereizt, ja, gereizt schreiben wir auch, aber aggressiv darf 
man nicht schreiben.“ 



 - 89 - 

5.3.3.5.2 Häufigkeitsverteilung 

Die nachfolgende Abbildung 31 zeigt die Häufigkeitsverteilung der Antwortkategorien bei der 

Frage „Zeigte die betroffene Person gereiztes oder aggressives Verhalten?“. 

 
Abbildung 31: Häufigkeitsverteilung Frage „Zeigte die betroffene Person gereiztes oder aggressives 

Verhalten?“ (n = 30, durch zwei Rater beurteilt) 

5.3.3.5.3 Interrater-Reliabilität 

Die nachfolgende Tabelle 38 zeigt die Interrater-Reliabilität für die Frage „Zeigte die betroffene 

Person gereiztes oder aggressives Verhalten?“. Ein Cohens-Kappa von 0,536 entspricht einer 

mäßigen Übereinstimmung.  

Item Kappa  
(gewichtet) 

Standard-
abweichung Z-Faktor P-Wert 95%-Konfidenzintervall 

Zeigte die 
betroffene 
Person 
gereiztes oder 
aggressives 
Verhalten? 

0,536 0,116 3,687 0,000 0,308 0,765 

Tabelle 38: Interrater-Reliabilität Frage „Zeigte die betroffene Person gereiztes oder aggressives Verhalten?“ 
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5.3.3.6 Zeitraum und Skala für die Fragen 

Die nachfolgende Tabelle 39 fasst die Ergebnisse der kognitiven Interviews für den Zeitraum 

und die Skala für die Fragen zusammen. 

Ursprüngliche 
Frage/Item 

Problem Anzahl der Teilneh-
menden, die Prob-
leme mit der Frage 
hatten 

Änderungsvorschlag  

Zum Zeitraum Einige Teilnehmende fan-
den einen längeren Zeit-
raum angemessener und 
einige Teilnehmende ant-
wortete für einen längeren 
Zeitraum. 

R1: 5/11 
R2: 5/10 
R3: 3/7 
R4: 3/7 

 

Zur Skala Die Änderung der Skala 
wurde meistens positiv be-
wertet. 
Wenige Teilnehmende 
fanden eine einheitliche 
Skala besser.  

R1: 0/11 
R2: 1/10 
R3: 0/7 
R4: 1/7 

 

Die Formulierung „ver-
gangene Woche“ war irri-
tierend, da in der ersten 
Frage die „letzte Woche“ 
der Bezugsrahmen ist. 

R1/1/11 Nach R1: Einheitlich Verwen-
dung der Formulierung „letzte 
Woche“  

Tabelle 39: Übersicht Zeitraum und Skala für die Fragen 

Der Zeitraum wurde auch für die psychosozialen Fragen gemischt bewertet. Analog zu den 

Items präferierten manche Teilnehmende einen Zeitraum von zwei Wochen: 

R1/T7: „Tatsächlich glaube ich, wäre, würde ich was Längeres eigentlich vorschlagen. 
Ich glaube, ich hätte jetzt wahrscheinlich gesagt, der letzten 14 Tage. Das hat damit zu 
tun, dass ich einfach glaube, dass viele dieser Symptome sich nicht immer so akut ändern, 
sondern bei Dementen mehr oder weniger stabil vorhanden sind.“ 

Einige der Teilnehmenden antworteten für einen längeren Zeitraum als den angegebenen:  

R3/T6: „[…] weil ich habe mich also jetzt auch ertappt dabei, aber jetzt nur weil Sie auch 
die Frage noch mal gestellt haben, die Rückfrage noch mal gestellt, ja, gestellt haben, 
ich habe automatisch eigentlich auch einen größeren Zeitraum eingeschlossen.“ 

Andere Teilnehmende gaben an, dass eine Woche eine geeigneter Erhebungszeitraum sei: 

R2/T2: „Eine Woche würde schon gehen. Nein, das finde ich okay, weil wir reden von 
sieben Tage, da kann man schon viel den Verlauf sehen.“ 

Aufgrund der gemischten Antworten wurde auch hier der Zeitraum von einer Woche beibehal-

ten. 

Die Änderung der Skala wurde ebenfalls unterschiedlich bewertet: 

R3/T6: „Ja, es passt genau, weil es ja um Ereignisse geht. Und dann kann man, die kann 
man ja quasi zählen und darum passen dann auch die, die Wörter.“ 
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R2/T6: „Ich würde eher meinen, man sollte da bei einer Regelung bleiben, sonst muss 
man als, ja, muss man vielleicht doch noch mal ein bisschen umdenken.“ 

Die Änderung der Skala basiert auf unterschiedlichen Fragestellungen. Bei den Items soll die 

Beeinträchtigung des Betroffenen beurteilt werden. Dagegen soll bei den psychosozialen Fra-

gen die Häufigkeit beurteilt werden. Daher wurde die Änderung der Skala beibehalten.  

5.3.4 Analyse des gesamten Fragebogens 

5.3.4.1 Layout 

Probleme mit dem Layout des Fragebogens traten nur in den ersten beiden Runden auf und 

konnten durchweg gelöst werden. Die Anweisung für die Beantwortung der Items wurde auch 

auf der dritten Seite eingefügt, da einige Teilnehmende zurückblättern mussten. Bei den optio-

nalen Symptomen war nicht genug Platz, um die Antwort einzutragen. Dies wurde korrigiert. 

Ebenfalls wurde bei den optionalen Problemen die Skala zur Beurteilung der Items ergänzt. Die 

Nummerierung der offenen Eingangsfrage, der Items und der psychosozialen Fragen wurde als 

irritierend wahrgenommen und daher nach der zweiten Runde herausgenommen.  

5.3.4.2 Abdeckung der relevanten Themen 

Jeder Teilnehmende wurde am Ende der Interviews gefragt, ob in dem Fragebogen relevante 

Symptome fehlen. Im Folgenden sind die Symptome aufgelistet, die von zwei oder mehr Teil-

nehmenden genannt wurden. Aufgrund der gemischten Antworten und der offenen Eingangs-

frage zu Beginn des Fragebogens wurden nach Rücksprache mit dem deutschen Expertenteam 

und dem englischen Entwicklerteam keine weiteren Symptome in die deutsche Version der 

IPOS-Dem aufgenommen. 

Insgesamt gaben drei Teilnehmende an, dass „Inkontinenz“ in den Fragebogen aufgenommen 

werden sollte: 

R1/T8: „Genau. Symptome hätte ich, ich glaube, das hatten wir nicht, Inkontinenz. Würde 
ich auf jeden Fall hinzufügen, weil das ist ein großes Problem, wenn sie nicht mehr auf 
Toilette gehen, entweder muss man sie auffordern und begleiten oder sogar mit so Win-
delhosen, Inkontinenzeinlagen versorgen, dann auch regelmäßig wechseln.“ 

Zwei Teilnehmende schlugen vor, die Ablehnung von Pflegemaßnahmen abzufragen: 

R2/T8: „Ähm, ja, vielleicht gab es Probleme mit dem Umgang mit dem Personal, zum 
Beispiel. Das wäre noch interessant. Da gibt es immer wieder Probleme, weil ja, sie dann 
auch kaum einen akzeptiert zur Grundpflege oder beim Umziehen.“ 

Des Weiteren nannten zwei Teilnehmende Spastiken als häufiges Symptom: 

R1/T1: „[...]bei Steifigkeit wäre noch quasi erhöhter Muskeltonus mit, kann man noch 
mit dazu holen. Also die haben ja oft dann so in so einer Stellung Beugespastik.“ 
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Schreien wurde von zwei Teilnehmenden als vordringliches Problem genannt: 

R3/T1: „Diese, eben dieses Schreien. Das ist echt Problem und das ist nicht nur für den 
Mensch selber, es ist Problem für die andere, weil das geht wirklich manchmal Tag und 
Nacht.“ 

Zudem gaben zwei Teilnehmende an, dass depressive Verstimmungen abgefragt werden soll-

ten: 

R2/T3: „Das Einzigste, was mir einfallen würde, wäre so in Richtung Depressivität even-
tuell so, weil viele Demenz-Bewohner haben ja doch eher mal so eine depressive Phase 
zwischendurch, wo sie so, was jetzt nicht mit Unruhe vergleichbar ist, was auch nicht mit, 
mit anderen Dingen irgendwie, sondern einfach so eine, ja, Depri-Phase.“ 

Die Belastung der Angehörigen sollte nach der Meinung von zwei Teilnehmenden noch aus-

führlicher abgefragt werden. Dies merkte ein Teilnehmender in der ersten Runde an, aber auch 

nach der Ergänzung der offenen Eingangsfrage erklärte ein Teilnehmender in Runde 4: 

R4/T1: „Nein, ich würde tatsächlich das Wohlbefinden, die Belastung, die Lebenszufrie-
denheit des pflegenden Angehörigen mit reinnehmen.“ 

5.3.4.3 Wünsche für ein zukünftiges Manual 

Wünsche für ein zukünftiges Manual wurden ebenfalls am Ende der Interviews abgefragt. Da-

bei gaben zwei Teilnehmende an, eine genaue Erläuterung der Skala sinnvoll zu finden: 

R1/T8: „Und dann würde ich, irgendwie würde ich das dazu schreiben, genau, wann ist 
stark, wann ist sehr stark, was, entweder mit Beispielen oder dann doch mit konkreten 
Angaben dann im Fragebogen oder in dem Handbuch, genau, wie die Skala genau, wie 
man die benutzen soll sozusagen.“ 

Zwei Teilnehmende gaben an, Beispiele zur Erläuterung sinnvoll zu finden: 

R1/T1: „Bei den Wahnvorstellungen, da wäre es vielleicht nicht schlecht, wenn man das 
noch bisschen konkreter ausführt. Also nicht nur falsche Überzeugungen, sondern die 
Überzeugung bestohlen zu werden oder verfolgt zu werden.“ 

Insgesamt war die Akzeptanz eines Manuals gemischt. Viele Teilnehmende (R1: 3/11, R2: 

6/10, R3: 4/7) gaben an, dass ein Manual überflüssig ist:   

R1/T4: „Und auch so mit extra Büchlein oder so, das ist immer schwierig. Weil wir haben 
schon viel Papier und Formulare und da muss es zügig und verständlich.“ 
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6. Diskussion 

6.1 Zusammenfassung der Ergebnisse  

Ziel dieser Studie war es, die Inhaltsvalidität der deutschen Version der IPOS-Dem zur Erfas-

sung und Messung der palliativen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz in Pflegeheimen zu 

bestimmen und eine finale Version der IPOS-Dem für die psychometrische Testung zu erstel-

len. Es handelt sich um den ersten umfassenden Fragebogen in Deutschland für die palliativen 

Bedürfnisse von Menschen mit Demenz, der auch mit Angehörigen und Betreuern ohne pfle-

gerischen Berufsabschluss validiert wurde.  

In den kognitiven Interviews traten am häufigsten in der Kategorie „Verständnis“ Probleme 

auf. Diese konnten durch eine Änderung der Termini in der Regel gelöst werden. Daneben 

traten – insbesondere bei Betreuungskräften ohne pflegerischen Berufsabschluss und Auszu-

bildenden – Schwierigkeiten bei der Einschätzung von Symptomen bei nicht-kommunikations-

fähigen Patienten auf. Die Ergebnisse der kognitiven Interviews stimmten dabei weitgehend 

mit der ersten orientierenden Einschätzung der Häufigkeitsverteilung sowie der Interrater-Re-

liabilität überein. Logische Probleme konnten größtenteils durch das Herausnehmen von Fra-

gen und die Trennung von Fragen behoben werden. Das gravierendste Problem trat bei dem 

Verständnis des Konzepts der Beeinträchtigung auf: In Alten- und Pflegeheimen werden Symp-

tome in der Regel nach ihrem Vorhandensein beziehungsweise der Notwendigkeit einer The-

rapie bewertet, während in der Palliative Care das subjektive Leiden des Patienten im Vorder-

grund steht. Dies stellt insbesondere ein Problem bei der Beantwortung von Items dar, für die 

häufig eine gute therapeutische Symptomkontrolle erreicht werden kann, sowie für Symptome, 

deren Vorhandensein nicht zwangsläufig zu einem subjektiven Leiden des Patienten führt. 

Auch hier zeigte sich eine Übereinstimmung der Ergebnisse der kognitiven Interviews mit den 

Ergebnissen des quantitativen Studienteils. 

6.2 Methodische Reflexion  

Im Folgenden werden die Methoden des qualitativen und quantitativen Studienteils reflektiert. 

Dabei wird zuerst auf die Methodik der kognitiven Interviews eingegangen, um im Anschluss 

das Studiendesign und die Studienpopulation des quantitativen Studienteils zu diskutieren. 
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6.2.1 Kognitive Interviews  

6.2.1.1 Studiendesign 

Das Design der Studie entsprach der Anleitung des Teams des King’s College London zur 

Übersetzung, interkulturellen Anwendung und psychometrischen Testung der Instrumente der 

POS-Familie (Antunes et al., 2015, S. 12-13) und dem derzeitigen wissenschaftlichen Standard 

zur inhaltlichen Validierung von Fragebögen mittels kognitiver Interviews (Beatty & Willis, 

2007; WHO, o. D.). Durch die Aufteilung in mehrere Runden konnte das Verständnis von Än-

derungen überprüft werden, sodass eine möglichst große inhaltliche Validität des finalen Fra-

gebogens der IPOS-Dem erreicht wurde. Durch die Diskussion mit dem deutschen Experten-

team, das hauptsächlich aus Experten im Bereich der Pflege und Geriatrie bestand, konnte der 

palliative Ansatz durch die Perspektive anderer Fachrichtungen ergänzt werden. Durch die 

Rücksprache mit dem englischen Entwicklerteam konnte eine internationale Vergleichbarkeit 

der IPOS-Dem erreicht werden, was im Hinblick auf zukünftige Studien sehr wichtig ist.  

6.2.1.2 Studienpopulation 

Die Studienpopulation war sehr heterogen. Die Zielsetzung der Samplingstrategie konnte in 

den meisten Punkten erfüllt werden. Neben ausgebildeten Pflegekräften wurden auch Angehö-

rige, Auszubildende, Betreuungskräfte ohne pflegerischen Berufsabschluss und Ärzte inter-

viewt. Dies ist wichtig im Hinblick auf die Personalstruktur in Alten- und Pflegeheimen, da nur 

knapp die Hälfte des in der Pflege und Betreuung tätigen Personals einen pflegerischen Berufs-

abschluss hat (Statistisches Bundesamt, 2018, S. 11-14). Gleichzeitig waren bei wachsender 

Tendenz im Jahr 2017 128.000 Pflegekräfte mit einer ausländischen Staatsangehörigkeit in 

Deutschland beschäftigt (BT-Druck 19/2455). Daher wurde in der Studienpopulation darauf 

geachtet, Teilnehmende mit einer anderen Muttersprache als Deutsch einzuschließen. Sowohl 

bei Personal ohne pflegerischen Berufsabschluss als auch bei Personal mit einer anderen Mut-

tersprache als Deutsch zeigten sich andere Verständnisschwierigkeiten als bei Personal mit 

pflegerischem Berufsabschluss und Deutsch als Muttersprache. Daher leisteten die Interviews 

mit diesem Teil der Studienpopulation einen wertvollen Beitrag zur Erreichung einer allge-

meinverständlichen Ausdrucksweise.  

Dennoch war die Bereitschaft zur Interviewteilnahme bei Personal ohne pflegerischen Berufs-

abschluss geringer ausgeprägt, sodass nur neun Auszubildende, Pflegehelfer und Betreuungs-

kräfte ohne pflegerischen Berufsabschluss rekrutiert werden konnten. Dies übertraf dennoch 

die Zielsetzung der Samplingstrategie. Auch wenn diese Personengruppe in der Regel am meis-
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ten Kontakt mit den Bewohnern hat und daher viel über deren Bedürfnisse weiß, wird die Do-

kumentation von Alten- und Krankenpflegern durchgeführt (McCloskey et al., 2015). In 

Deutschland werden Pflegediagnosen, die die Probleme und der Symptomatik der Betroffenen 

beschreiben, ausschließlich von ausgebildeten Pflegekräften gestellt (Korečić, 2012, S. 30). Die 

Schwierigkeiten bei der Rekrutierung könnten daher dadurch verursacht sein, dass das Ausfül-

len von Fragebögen als Aufgabe von ausgebildeten Pflegekräften wahrgenommen wird. Dane-

ben war die Bereitschaft zur Interviewteilnahme bei Professionellen und Angehörigen mit einer 

anderen Muttersprache als Deutsch geringer ausgeprägt, sodass hier die Zielsetzung der Samp-

lingstrategie nicht erfüllt werden konnte. 

Des Weiteren können geschlechtsspezifische Unterschiede bei der Beantwortung der Fragen 

nicht ausgeschlossen werden, auch wenn diese in den Interviews nicht festgestellt wurden. Ent-

sprechend der Verteilung in der Grundgesamtheit (Statistisches Bundesamt, 2018, S.10-14) 

wurden deutlich mehr Frauen als Männer interviewt.  

Ziel der Studie war es, eine Version der IPOS-Dem für professionelle Pflege- und Betreuungs-

kräfte zu validieren. Da die IPOS-Dem in Zukunft möglicherweise auch für Angehörige genutzt 

werden soll, wurden jedoch einige Angehörige in die Studie inkludiert. Nur die Hälfte der An-

gehörigen pflegte die Betroffenen daheim. Die Angehörigen der Betroffenen in Pflegeheimen 

waren jedoch in engem Kontakt mit den Betroffenen und besuchten diese regelmäßig. Bei der 

Beantwortung der Fragen durch Angehörige wurden keine Unterschiede zu der Beantwortung 

durch Betreuungskräfte ohne pflegerischen Berufsabschluss festgestellt. Die Version der IPOS-

Dem für professionelle Pflege- und Betreuungskräfte scheint daher auch für die psychometri-

sche Testung von Angehörigen geeignet zu sein. 

6.2.2 Quantitativer Abschnitt der Studie 

6.2.2.1 Studiendesign 

Die Kombination einer qualitativen und einer quantitativen Untersuchung wird zur Pilotierung 

von Fragebögen empfohlen (Willis, 2016, S. 374). Entsprechend der Empfehlungen des GESIS 

Leibniz Institut für Sozialwissenschaften wurde die Studie zur Einschätzung der Häufigkeits-

verteilung unter möglichst realistischen Bedingungen entsprechend der späteren Anwendung 

der IPOS-Dem durchgeführt (Lenzner et al., 2015, S. 2; Prüfer & Rexroth, 1996, S. 5-8). Die 

Einschätzung der Häufigkeitsverteilung in diesem Teil der Studie ist dabei rein orientierend 

und erlaubt keinen Rückschluss auf Prävalenzen. Die Untersuchung der Interrater-Reliabilität 

erfolgte ebenfalls ausschließlich orientierend und sollte vor dem Hintergrund des qualitativen 

Teils der Studie interpretiert werden. Die Stichprobe ist aufgrund der geringen Größe und der 
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teilweise wenigen positiven Antworten als unbalanciert anzusehen. Die Werte für die Interrater-

Reliabilität in unbalancierten Stichproben können bei der Berechnung durch einen gewichteten 

Cohens-Kappa zu niedrig ausfallen, da Cohens-Kappa ein zufallskorrigiertes Maß ist (Hripcsak 

& Heitjan, 2002). Die Interpretation des Cohens-Kappa erfolgte entsprechend der Originalvor-

gaben nach Jacob Cohen. In der Literatur wird teilweise kritisiert, dass diese Interpretation bei 

einer relativ geringen prozentualen Übereinstimmung von einer erheblichen Übereinstimmung 

ausgeht (McHugh, 2012). In dieser Studie wurde dennoch die Interpretation nach Jacob Cohen 

aufgrund der beschriebenen Probleme in unbalancierten Stichproben gewählt.  

6.2.2.2 Studienpopulation 

Die quantitative Pilotierung erfolgte anhand von 30 teilnehmenden Menschen mit Demenz, die 

durch jeweils zwei Rater beurteilt wurden. Eine Stichprobengröße von 30 Teilnehmenden ent-

spricht den Empfehlungen für einen quantitativen Standard-Pretest zur ersten Einschätzung der 

Häufigkeitsverteilung (Lenzner et al., 2015, S. 2; Prüfer & Rexroth, 1996, S. 7). Die Studien-

population war bezüglich des Alters und des Geschlechts sowie der Zeit seit Aufnahme sehr 

heterogen. Die Verteilung in der Stichprobe entspricht allerdings teilweise nicht der Grundge-

samtheit. So sind beispielsweise über 40% der Menschen mit Demenz über 90 Jahre alt, wäh-

rend in der Stichprobe dieser Studie lediglich 10% der Teilnehmenden über 90 Jahre alt waren 

(Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2016). In die Stichprobe wurde nur ein Teilnehmender mit 

einer anderen Muttersprache als Deutsch eingeschlossen. Dem steht ein Anteil von 7% Men-

schen mit Demenz in Deutschland mit Migrationshintergrund gegenüber (BMFSFJ). 

Eine Stichprobengröße von 30 Fällen beziehungsweise 30 Rater-Paaren reicht nicht für eine 

umfassende Beurteilung der Interrater-Reliabilität aus (Cicchetti & Fleiss, 1977). Des Weiteren 

wurden in die Rater-Gruppen nur Pflegefachkräfte eingeschlossen, obwohl nur etwa die Hälfte 

aller in der Pflege Beschäftigten einen pflegerischen Berufsabschluss haben (Statistisches 

Bundesamt, 2018, S. 11-14). Auch konnte nur eine Pflegekraft mit einer anderen Muttersprache 

als Deutsch eingeschlossen werden. Die Interrater-Reliabilität kann demnach sowohl aufgrund 

der Stichprobengröße als auch aufgrund der Merkmalsverteilung in der Rater-Gruppe lediglich 

orientierend beurteilt werden. 

6.3 Inhaltsvalidität der IPOS-Dem 

Im Folgenden sollen die relevanten Ergebnisse der kognitiven Interviews im Hinblick auf die 

Inhaltsvalidität der IPOS-Dem diskutiert werden. Aufgrund der rein orientierenden Zielsetzung 

des quantitativen Teils der Studie werden die Ergebnisse der Häufigkeitsverteilung sowie die 
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Interrater-Reliabilität nur im Kontext der Ergebnisse der kognitiven Interviews zur umfassen-

deren Beurteilung der Inhaltsvalidität diskutiert. 

6.3.1 Die offene Eingangsfrage 

Bei der Eingangsfrage „Welche Hauptprobleme hatte der/die Betroffene in der letzten Woche?“ 

war ein Teilnehmender unsicher, ob die Hauptprobleme nur aus Sicht des Betroffenen geschil-

dert werden sollen oder ob auch Versorgungsprobleme genannt werden können. Für die Einbe-

ziehung von Versorgungsproblemen spricht, dass das Stadium der Demenz und die Verschlech-

terung der kognitiven Funktionen des Betroffenen sowie daraus resultierende Versorgungs-

probleme das Wohlbefinden der Angehörigen und Pflegekräfte negativ beeinflussen können 

(Chiao et al., 2015). Zudem können auch Verhaltensauffälligkeiten, die den Betroffenen selbst 

kaum beeinträchtigen, die Pflegekräfte und Angehörigen stark belasten (Merrilees, 2016), ohne 

unter der Frage nach den Hauptproblemen des Betroffenen erfasst zu sein. Die meisten profes-

sionellen Pflegekräfte in Altenheimen zeigen Burnout-Symptome in leichter bis mittlerer Aus-

prägung (Costello et al., 2019). Pflegende Angehörige leiden häufiger unter psychischen Prob-

lemen oder Depressionen als die Normalbevölkerung (Borsje et al., 2016). Eine starke Belas-

tung der Angehörigen und ein erhöhter Pflegeaufwand kann nach Ansicht des deutschen Ex-

pertenteams wiederum die Betroffenen negativ beeinträchtigen. Eine reine Fokussierung auf 

die Probleme des Betroffenen erfasst demnach das Konstrukt der palliativen Bedürfnisse von 

Menschen mit Demenz unzureichend. Daher wurde in der deutschen Version der IPOS-Dem 

noch eine offene Frage zu den Anliegen und Problemen der Pflegekräfte ergänzt. Da außerdem 

die Frage „Haben seine/ihre Familie und Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie woll-

ten?“ im Verlauf des Fragebogens aufgrund von logischen Problemen entfernt wurde, wurde 

bei den offenen Eingangsfragen noch eine Frage zu den Bedürfnissen der Angehörigen ergänzt. 

Diese wurde von dem englischen Entwicklerteam übernommen.  

6.3.2 Inhaltsvalidität der einzelnen Items 

Im Folgenden soll die Inhaltsvalidität der IPOS-Dem mit Blick auf die einzelnen Items beurteilt 

werden. Dabei traten bei den folgenden Items nur geringe Probleme auf oder bestehende Prob-

leme konnten durch eine einfache Änderung des Wordings beziehungsweise ergänzende Erklä-

rungen gelöst werden: Atemnot, Übelkeit, Erbrechen, Verstopfung, Durchfall, Mundtrocken-

heit oder schmerzhafter Mund, Zahnprobleme oder Probleme mit Zahnprothesen, Hautprob-

leme, Schläfrigkeit und Schlafprobleme. Diese Items werden daher an dieser Stelle nicht dis-

kutiert. 
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6.3.2.1 Das Konzept der Beeinträchtigung 

Das Konzept der Beeinträchtigung wurde nur unzureichend verstanden. Auf Nachfrage gaben 

mehrere Teilnehmende an, keinen Unterschied zwischen dem Vorhandensein von Symptomen 

und der Beeinträchtigung durch Symptome zu sehen, sodass von einem eingeschränkten Ver-

ständnis des Konzeptes der Beeinträchtigung ausgegangen werden muss. Durch ergänzende 

Erklärungen konnte dieses Problem nur teilweise gelöst werden. 

Der Grund hierfür ist zunächst in den unterschiedlichen Konzepten und Herangehensweisen 

verschiedener medizinischer und pflegerischer Bereiche zu sehen: Die Palliative Care stellt das 

subjektive Leiden des Patienten in den Mittelpunkt (DGP, 2002). Dies stellt einen Unterschied 

zur kurativen Medizin dar, in der der Hauptfokus auf der Heilung der Erkrankung liegt. Diffe-

renzen liegen in diesem Punkt aber auch zwischen der Palliative Care und der Altenpflege. Die 

Qualität von Pflegeheimen wird jährlich durch den medizinischen Dienst der Krankenkassen 

evaluiert. Diese Qualitätsmessungen sind für die Pflegeheime sehr wichtig, da festgestellte De-

fizite zu einer Minderung der Vergütung durch die Pflegekassen führen können. Der Hauptfo-

kus liegt hierbei auf Prävention und Risikominimierung anhand objektiver Kriterien (MDS, 

2019). Evaluationskriterien sind unter anderem die Mobilität und Selbstständigkeit der Bewoh-

ner, Dekubitus und Sturzfolgen sowie unbeabsichtigter Gewichtsverlust (MDS, 2019). Zusam-

menfassend lässt sich festhalten, dass der primäre Outcomeparameter in der Palliative Care das 

Wohlbefinden des Patienten ist, während der primäre Outcomeparameter in der Altenpflege die 

Autonomie und die Erhaltung oder Verbesserung der Fähigkeiten des Betroffen ist (Albers et 

al., 2016). 

Das unzureichende Verständnis des Konzeptes der Beeinträchtigung führte zu einer uneinheit-

lichen Bewertung einiger Items. So ist aus der Sicht der Palliative Care bei dem Item „Schläf-

rigkeit“ relevant, ob der Patient unter seiner Schläfrigkeit oder deren Folgen leidet, indem er 

zum Beispiel gewünschte Aktivitäten nicht durchführen kann. Aus Sicht der Altenpflege 

scheint – weitgehend unabhängig von dem Erleben des Betroffenen – eher relevant zu sein, ob 

die Schläfrigkeit zu weniger Selbstständigkeit und Mobilität führt oder das Sturzrisiko erhöht. 

Analog dazu sieht die Palliative Care eine medikamentöse Obstipationsbehandlung nicht als 

prinzipielles Problem, sondern fokussiert sich darauf, ob die Obstipation oder deren Behand-

lung zu Beschwerden beim Betroffenen führt. In der Altenpflege liegt der Fokus dagegen ana-

log zur Dekubitusprophylaxe eher darauf, zu erkennen, ob ein relevantes Risiko für Obstipation 

besteht. Diese in den kognitiven Interviews beobachtete Problematik zeigte sich auch in der 

ersten Einschätzung der Interrater-Reliabilität der Items „Schläfrigkeit“ und „Verstopfung“. 

Der Grad der Übereinstimmung war mit 0,226 für das Item „Verstopfung“ und 0,343 für das 



 - 99 - 

Item „Schläfrigkeit“ lediglich ausreichend. Ein möglicher Grund hierfür könnte die unter-

schiedliche Beurteilung im Hinblick auf die Beeinträchtigung oder das Vorhandensein der 

Symptome beziehungsweise für das Risiko der Entwicklung dieser Symptome sein. Dies ist 

jedoch aufgrund der kleinen Stichprobe nicht abschließend beurteilbar.  

Diese Problematik betrifft nicht alle Items gleichermaßen, da bei manchen Symptomen das 

Vorhandensein mit einem subjektiven Leiden des Betroffenen einhergeht. So ist sowohl in der 

Altenpflege als auch in der Palliative Care eine systematische Schmerzerfassung relevant. Ob 

Schmerzen systematisch erfasst werden, ist Teil der Qualitätsprüfung des Medizinischen Diens-

tes der Krankenkassen (MDS, 2019). Nichtsdestotrotz unterscheidet sich die auf Aktivierung, 

Rehabilitation und Risikovermeidung ausgerichtete Zielsetzung in Pflegeheimen grundsätzlich 

von der Hospiz- und Palliativkultur (DGP & DHPV). Hierdurch wird die Inhaltsvalidität der 

IPOS-Dem wesentlich beeinflusst. 

In allen Fragebögen der POS-Familie wird die Beeinträchtigung des Betroffenen abgefragt. Da 

auch andere Instrumente, wie die IPOS und die MyPOS in unterschiedlichen klinischen Set-

tings angewendet werden (Murtagh et al., 2019; Osborne et al., 2015), kann auch hier die In-

haltsvalidität eingeschränkt sein, wenn mit ihnen die palliative Symptomlast von Menschen, 

die eingeschränkt kommunikationsfähig sind, abgefragt wird. Dies kann beispielsweise der Fall 

sein, wenn die Patienten sich in der Finalphase, in den letzten Tagen bis Stunden ihres Lebens, 

befinden. So verlieren bis zu 75% der Palliativpatienten in den letzten 48 Stunden vor ihrem 

Tod das Bewusstsein (Albrecht & Roller, 2010, S. 525). In bisherigen Studien zur Inhaltsvali-

dität der Instrumente der POS-Familie wurden kognitive Interviews jedoch nur mit Patienten 

durchgeführt, da die Instrumente der POS-Familie im Idealfall von den Betroffenen selbst aus-

gefüllt werden (Gerlach et al., 2020; Schildmann et al., 2015). Somit fielen Probleme, das Kon-

zept der Beeinträchtigung zu verstehen, in diesen Studien nicht auf (Gerlach et al., 2020; 

Murtagh et al.; Osborne et al., 2015; Schildmann et al., 2015).  

6.3.2.2 Schmerzen 

In den kognitiven Interviews fiel auf, dass einige Teilnehmende angaben, dass sie nicht ein-

schätzen können, ob die Betroffenen Schmerzen haben. Bei der quantitativen Pilotierung wurde 

in der ersten Ratergruppe für drei der Teilnehmenden (10%) und in der zweiten Ratergruppe 

für vier der Teilnehmenden (13,3%) angegeben, dass diese Frage für sie nicht beurteilbar ist. 

Die Interrater-Reliabilität entspricht mit einem gewichteten Cohens-Kappa von 0,595 einer mä-

ßigen Übereinstimmung. Eine fehlende oder unterschiedliche Beurteilung des Items „Schmer-

zen“ durch die Rater kann die Inhaltsvalidität der IPOS-Dem beeinflussen. 
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Dies deckt sich mit den Ergebnissen der bisherigen Forschung zu diesem Thema. Obwohl es 

auch im deutschsprachigen Raum Instrumente mit einer hohen Validität und Reliabilität zur 

Fremdbeurteilung von Schmerzen bei Menschen mit Demenz gibt (Basler et al., 2006), werden 

Schmerzen bei Menschen mit Demenz häufig nicht erkannt. Die signifikant häufigere Ver-

schreibung von Antipsychotika bei Menschen mit Demenz bei gleichzeitig seltenerer Ver-

schreibung von Schmerzmitteln kann ein Hinweis darauf sein, dass Verhaltensauffälligkeiten 

als psychiatrisches Symptom fehlinterpretiert werden (Bauer et al., 2016). Dies ist wichtig, da 

Verhaltensauffälligkeiten ein Anzeichen für körperliche Symptome oder emotionale bezie-

hungsweise soziale Bedürfnisse sein können. Eine starke Ausprägung oder ein Neuauftreten 

von Unruhe oder aggressivem Verhalten muss daher dringend weiter abgeklärt werden, um eine 

optimale Symptomkontrolle und möglichst hohe Lebensqualität der betroffenen Menschen zu 

erreichen (Sampson, 2010).  

6.3.2.3 Appetitlosigkeit 

Bei dem Item „Appetitlosigkeit“ hatten die Teilnehmenden Schwierigkeiten, eine reduzierte 

Nahrungsaufnahme einer Ursache zuzuordnen. Die Nahrungsaufnahme stellt ein häufiges Prob-

lem bei Menschen mit Demenz dar. Im Verlauf der Erkrankung verändern sich die Ge-

schmacksgewohnheiten und die Patienten vergessen Mahlzeiten. Im Rahmen einer Apraxie 

verlernen sie, Besteck zu verwenden und Essen wird nicht mehr heruntergeschluckt. Der ein-

tretende Gewichtsverlust kann negative Folgen für den Betroffenen haben und die Funktiona-

lität und Leistungsfähigkeit einschränken (Volkert, 2017). Die orale Nahrungsaufnahme ist ein 

wichtiger Einflussfaktor auf die Lebensqualität (Zehnder-Kiworr, 2014, S. 77). In fortgeschrit-

tenen Demenzstadien hat eine parenterale Ernährung keinen positiven Einfluss auf den Verlauf 

der Erkrankung (Candy et al., 2009). Es ist notwendig, die Betroffenen durch eine angenehme 

Atmosphäre und ein attraktives Essensangebot zur Nahrungsaufnahme zu motivieren (Volkert, 

2017). Daher ist bei Menschen mit Demenz aus Sicht der Palliative Care nicht die Appetitlo-

sigkeit als eigenständiges Symptom relevant, sondern vielmehr die fehlende Freude am Essen. 

In der Altenpflege liegt dagegen der Fokus üblicherweise auf einem objektiven Gewichtsverlust 

beziehungsweise einer reduzierten Kalorienaufnahme (Guigoz et al., 2002), sodass hier ein we-

sentlicher Informationsgewinn durch die Einbeziehung von Konzepten der Palliative Care ge-

schieht. Die Original-Version der IPOS-Dem wurde dementsprechend geändert, um das Kon-

strukt der palliativen Symptomlast von Menschen mit Demenz besser abzudecken. 
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6.3.2.4 Schluckprobleme 

Das Item „Verschlucken“ wurde gemeinsam mit dem Behalten von Essen im Mund als ver-

schiedene Formen von Schluckproblemen abgefragt. In den kognitiven Interviews merkte ein 

Teilnehmender an, dass das Verschlucken zu der schweren Komplikation einer Aspirations-

pneumonie führen kann, während dies nicht der Fall ist, wenn Essen im Mund behalten wird. 

In den folgenden Interviews gaben die Teilnehmenden auf die Nachfrage, ob es sich um ge-

trennte Symptome handelt, gemischte Antworten. In bisherigen Studien zu diesem Thema 

wurde das Behalten von Essen im Mund als eine Form von Schluckproblemen verstanden (Kai 

et al., 2015; Schwartz, 2018). Auch wenn verschiedene Formen von Schluckproblemen zu un-

terschiedlichen Konsequenzen führen können, haben sie häufig gemeinsame Ursachen (Kai et 

al., 2015). Beide Formen von Schluckbeschwerden können die Nahrungs- und Flüssigkeitsauf-

nahme negativ beeinträchtigen und so zu einer Beeinträchtigung der Lebensqualität führen 

(Schwartz, 2018; Volkert, 2017). Vor dem Hintergrund des Konzeptes der Beeinträchtigung ist 

daher nicht davon auszugehen, dass die Inhaltsvalidität durch eine gemeinsame Abfrage ver-

schiedener Formen von Schluckbeschwerden negativ beeinflusst wird. 

6.3.2.5 Schwäche oder fehlende Energie  

Wenige Teilnehmende unterschieden Schwäche als körperliches Symptom und fehlende Ener-

gie als psychisches Problem. Im Hinblick auf das Konzept der Beeinträchtigung sollte jedoch 

lediglich relevant sein, inwiefern die Schwäche oder die fehlende Energie den Betroffenen im 

Hinblick auf seinen Tagesablauf einschränkt und so zu einer verminderten Lebensqualität führt. 

Die gemeinsame Abfrage beider Items sollte die Inhaltsvalidität daher nicht beeinträchtigen. 

6.3.2.6 Schwierigkeiten sich zu verständigen 

In den kognitiven Interviews gaben einige Teilnehmende an, den Änderungsvorschlag des Wor-

dings „sich zu verständigen“ zu „sich auszudrücken“ nur auf verbale Kommunikation zu bezie-

hen. Im Vergleich zu anderen Patienten mit lebenslimitierenden Erkrankungen ist die Einschät-

zung der Symptomlast bei Menschen mit Demenz aufgrund der eingeschränkten Kommunika-

tionsfähigkeit deutlich erschwert. Auch die Palliative Outcome Scale (POS), auf der die IPOS-

Dem basiert, wird bereits zur Fremdbeurteilung eingesetzt (Bausewein et al., 2014, S. 37-41). 

Die Voraussetzung hierfür ist jedoch eine genaue Beobachtung von Mimik und Gestik, da non-

verbale Kommunikation eine essenzielle und oftmals die einzige Möglichkeit von Menschen 

mit Demenz ist, sich auszudrücken. Vor diesem Hintergrund wurde das Item durch die zusätz-

liche Erklärung „durch Reden und Körpersprache“ ergänzt, um die Inhaltsvalidität in diesem 

Punkt zu verbessern. 
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6.3.2.7 Halluzinationen und Wahnvorstellungen 

Die fehlende Anerkennung non-verbaler Kommunikation als Ausdrucksmittel sowie die 

Schwierigkeiten bei der Interpretation von Mimik und Gestik zeigten sich schon bei der Beant-

wortung des Items „Schmerzen“. Aber auch bei dem Item „Halluzinationen und Wahnvorstel-

lungen“ waren mehrere Teilnehmende unsicher, ob der Betroffene unter diesen Symptomen 

leidet, beziehungsweise ob diese Symptome bei dem Betroffenen auftreten, obwohl nach einer 

Änderung des Wordings das Item an sich gut verstanden wurde. In einer ersten Einschätzung 

der Häufigkeitsverteilung konnte in der Gruppe der ersten Rater für drei der Teilnehmenden 

(10%) das Item nicht beantwortet werden. In der Gruppe der zweiten Rater konnte es für vier 

der Teilnehmenden (13,3%) nicht beantwortet werden. Der Grad der Übereinstimmung beider 

Rater war mit 0,257 ausreichend. Da auch Halluzinationen und Wahnvorstellungen die Lebens-

qualität der Betroffenen negativ beeinflussen (Tatsumi et al., 2009) sowie mit einer Verschlech-

terung der Prognose einhergehen (Russ et al., 2012), ist es wichtig, dass diese Symptome er-

kannt werden. In fortgeschrittenen Demenzstadien ist auch hier nur eine Fremdbeurteilung 

möglich. Diese ist generell mit methodischen Unsicherheiten verbunden (Cohen-Mansfield & 

Golander, 2011), wodurch die Inhaltsvalidität der IPOS-Dem beeinträchtigt werden kann.  

6.3.2.8 Unruhe  

Das Item „Unruhe“ wurde in der englischen Version der IPOS-Dem gemeinsam mit Aggressi-

vität abgefragt. In den kognitiven Interviews gaben die meisten Teilnehmenden spontan oder 

auf Nachfrage an, dass es sich um unterschiedliche Symptome handle. Eine exakte und um-

fangreiche Dokumentation von Verhaltensauffälligkeiten ist nicht nur in Bezug auf die Symp-

tomlast und Lebensqualität der Betroffenen notwendig, sondern auch in Bezug auf die Belas-

tung der Angehörigen und Pflegekräfte. Verschiedene neuropsychiatrische Symptome belasten 

Angehörige und Pflegekräfte unterschiedlich stark, daher ist hier eine genaue Differenzierung 

angezeigt. In der Literatur wird nicht immer klar zwischen agitiertem und aggressivem Verhal-

ten unterschieden (Wharton & Ford, 2014). Tatsächlich bezeichnet Agitation nur eine psycho-

motorische Unruhe (Schindler, 2016). Aggressives Verhalten ist dagegen direkt gegen Dinge 

oder Personen gerichtet (Margraf & Bengel, 2016; Wharton & Ford, 2014). Diese Unterschei-

dung ist wichtig, da aggressives Verhalten ein häufiger Grund für die Beendigung einer häus-

lichen Pflege und den Umzug in ein Pflegeheim ist (Gilley et al., 2004; Kunik et al., 2010). 

Nicht nur die Angehörigen werden durch aggressives Verhalten von Menschen mit Demenz 

belastet (Matsumoto et al., 2007; Nagaratnam et al., 1998), auch bei den professionellen Pfle-

gekräften wird Stress erzeugt (Rodney, 2000). Aggressives Verhalten ist der häufigste Grund 

für eine Überweisung von Menschen mit Demenz in eine psychiatrische Klinik (Neville et al., 
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1999). Die gemeinsame Abfrage der Verhaltensauffälligkeiten Aggression und Unruhe führt 

zum einen zu einem Informationsverlust mit klinischen Implikationen und zum anderen zu lo-

gischen Problemen, da die beiden Symptome unterschiedlich stark ausgeprägt sein können. Die 

beiden Fragen wurden daher getrennt und diese Änderung von dem englischen Entwicklerteam 

übernommen, um die Inhaltsvalidität zu verbessern. 

6.3.2.9 Umherirren 

Einige Nicht-Muttersprachler verstanden den Begriff „Umherirren“ nicht. Dass hierfür keine 

synonyme allgemeinverständliche Ausdrucksweise gefunden wurde, kann Konsequenzen für 

die Inhaltsvalidität haben. Da das Verständnis der in der IPOS-Dem verwendeten Begriffe je-

doch insgesamt auch bei Nicht-Muttersprachlern sehr gut war, ist davon auszugehen, dass we-

nige schwieriger verständliche Begriffe insbesondere bei wiederholter Anwendung erlernt wer-

den können. 

Bei dem Item „Umherirren“ fiel außerdem eine Interrater-Reliabilität von 0,190 auf. Dies ent-

spricht einer nicht vorhandenen bis geringen Übereinstimmung. Wie bereits erläutert können 

bei Berechnungen eines gewichteten Cohens-Kappa in unbalancierten Stichproben einzelne ab-

weichende Ratings den Wert stark verändern (Hripcsak & Heitjan, 2002). Sollte dieses Problem 

in der nachfolgenden psychometrischen Pilotierung in einer größeren Stichprobe bestehen blei-

ben, ist eine mögliche Erklärung hierfür, dass das Item für nicht mobile Bewohner unterschied-

lich beantwortet wurde.  

6.3.3 Inhaltsvalidität der psychosozialen Fragen 

Insgesamt war das Verständnis der psychosozialen Items und Fragen der IPOS-Dem gut, sodass 

von einer hohen Inhaltsvalidität auszugehen ist. Auftretende Probleme konnten in der Regel 

durch eine Änderung des Wordings gelöst werden. Ebenso traten wenig Probleme bei der Ent-

scheidung für eine Antwort auf. Hierbei auftretende Schwierigkeiten basierten größtenteils auf 

dem Fehlen biographischer Informationen im Einzelfall. Im Folgenden werden nur die psycho-

sozialen Fragen diskutiert, bei denen es zu relevanten Problemen im Hinblick auf die Inhalts-

validität kam. 

6.3.3.1 War er/sie im Frieden mit sich selbst? 

Einige Teilnehmende hatten Schwierigkeiten bei der Einschätzung der Frage, ob der Betroffene 

im Frieden mit sich selbst war. Dies war insbesondere der Fall, wenn der Betroffene verbal 

nicht mehr kommunikationsfähig war. Insgesamt hatten die meisten Teilnehmenden in den kog-

nitiven Interviews jedoch keine Schwierigkeiten bei der Entscheidung für eine Antwort. Das 



 - 104 - 

Cohens-Kappa von 0,194 entspricht jedoch einer fehlenden bis geringen Übereinstimmung 

zwischen den beiden Ratergruppen, wobei es sich nur um einen ersten orientierenden Wert 

handelt. Gleichzeitig wurde in der ersten Ratergruppe für sechs der Teilnehmenden (20,7%) 

und in der zweiten Ratergruppe für zwölf der Teilnehmenden (40%) angegeben, dass diese 

Frage nicht beurteilt werden kann. Im Frieden mit sich selbst zu sein, ist ein wichtiges Konzept 

der Palliative Care, da es ein vom Gesundheitszustand weitgehend unabhängiger Indikator der 

emotionalen und spirituellen Bedürfnisse des Betroffenen ist. Dabei ist im Frieden mit sich 

selbst zu sein ein vielschichtiges Konzept, das sowohl die Sinnhaftigkeit der eigenen Krankheit 

sowie die Akzeptanz des eigenen Todes als auch das Verhältnis zu sich selbst, zu seinen Mit-

menschen und zum eigenen Glauben umfassen kann (Austin & MacLeod, 2017). Bei Menschen 

mit Demenz im Endstadium sind die kognitiven Fähigkeiten soweit beeinträchtigt, dass nicht 

mehr von einer aktiven Auseinandersetzung mit diesen Themen ausgegangen werden kann. Im 

Frieden mit sich selbst zu sein – in Form einer Zufriedenheit und Ruhe (Austin & MacLeod, 

2017) – ist aber auch bei dieser Patientengruppe ein wichtiges Konzept. Spirituelle sowie emo-

tionale Bedürfnisse dürfen nicht vernachlässigt werden, auch wenn ihre Einschätzung mit me-

thodischen Unsicherheiten aufgrund der eingeschränkten Kommunikationsfähigkeit des Be-

troffenen verbunden ist.  

6.3.3.2 Konnte sie/er Aktivitäten ausüben, die seinen/ihren Interessen und Fähigkeiten 

entsprechen? 

Die psychosozialen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz und Pflegeheimbewohnern ohne 

kognitive Beeinträchtigung unterscheiden sich teilweise. Während für Pflegeheimbewohner 

ohne kognitive Beeinträchtigung oder mit leichten kognitiven Beeinträchtigungen Beschäfti-

gungsmöglichkeiten und soziale Interaktionen wesentlich sind (Popham & Orrell, 2012), stehen 

in fortgeschrittenen Demenzstadien strukturierte Aktivitäten nicht mehr im Vordergrund. 

Wichtig sind vielmehr kurzzeitige Freuden wie Tee trinken oder in der Sonne sitzen (Cahill & 

Diaz-Ponce, 2011). Zuletzt werden im Endstadium der Demenzerkrankung viele Fähigkeiten 

verloren (Hanson et al., 2013; Reisberg et al., 1982), sodass kaum mehr Aktivitäten durchge-

führt werden können. Die Frage „Konnte sie/er Aktivitäten ausüben, die seinen/ihren Interessen 

und Fähigkeiten entsprechen?“ führte daher zu logischen Problemen bei der Beantwortung für 

Menschen mit Demenz im Endstadium und wurde in der finalen Version der IPOS-Dem nicht 

mehr gestellt.  
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6.3.3.3 Haben seine/ihre Familie und Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie 

wollten? 

Bei der Frage „Haben seine/ihre Familie und Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie 

wollten?“ hatte das teilnehmende Personal aus Pflegeheimen und dem ambulanten Pflegedienst 

teilweise Schwierigkeiten einzuschätzen, ob die Angehörigen des betroffenen Menschen zu-

frieden mit der Informationsweitergabe sind. Zudem beurteilt das Pflege- und Betreuungsper-

sonal nach Ansicht des deutschen Expertenteams seine eigene Arbeit, insofern es als die Auf-

gabe der Pflege- und Betreuungskräfte verstanden wird, die Angehörigen über den Zustand des 

Betroffenen zu informieren, wenn dieser dazu selbst nicht mehr in der Lage ist (Ehmann et al., 

2018, S. 66-71). Die Frage wurde daher in der IPOS-Dem Version für Professionelle nach der 

vierten Runde herausgenommen.  

6.3.3.4 Zeigte die betroffene Person gereiztes oder aggressives Verhalten? 

Die Palliative Care sieht aggressives Verhalten als Ausdruck von körperlichen oder seelischen 

Beschwerden (Kojer, 2011, S. 321) und damit nicht als wertende Bezeichnung. Aus Sicht der 

Palliative Care erscheint es wichtig, Verhaltensauffälligkeiten nicht zu stigmatisieren, um zu 

verhindern, dass eine zu niedrige Häufigkeit und Schwere dieser Symptome dokumentiert wird 

und damit wichtige Informationen verloren gehen. In den kognitiven Interviews zeigte sich 

dagegen, dass das Personal in Pflegeheimen sehr zurückhaltend von aggressivem Verhalten 

spricht, um den Betroffenen nicht zu diffamieren. Eine erste Einschätzung der Häufigkeitsver-

teilung entspricht den Ergebnissen der kognitiven Interviews. So wurde in der ersten Rater-

gruppe für etwa die Hälfte der Bewohner (46,7%) angegeben, dass sie nie aggressives Verhal-

ten zeigen. In der zweiten Ratergruppe wurde dies für 56,7% der Bewohner angegeben. In bei-

den Ratergruppen wurde jeweils für nur einen Bewohner angegeben, dass er meistens aggres-

sives Verhalten zeige. 

6.3.4 Zusammenfassende Beurteilung der Inhaltsvalidität 

Die IPOS-Dem ist aufgrund ihrer allgemeinverständlichen Ausdrucksweise auch im deutsch-

sprachigen Raum gut geeignet, um von Angehörigen und Betreuungskräften ohne pflegerischen 

Berufsabschluss angewendet zu werden. Aufgetretene Verständnisschwierigkeiten konnten in 

der Regel durch eine Änderung des Wordings oder ergänzende Erklärungen gelöst werden. 

Logische Probleme konnten meistens durch die Trennung, die Änderung oder die Herausnahme 

von Items oder Fragen beseitigt werden. Die Originalversion der IPOS-Dem enthielt eine Frage, 

die für das Konzept der palliativen Symptomlast von kognitiv nicht beeinträchtigten Patienten 

relevant ist, jedoch nicht für die palliative Symptomlast von Menschen mit Demenz in späten 
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Stadien. Die entsprechende Frage wurden herausgenommen. Insgesamt ist in der deutschen 

Version der IPOS-Dem daher von einer höheren Inhaltsvalidität auszugehen. Diese Änderun-

gen wurden von dem englischen Entwicklerteam übernommen.  

Dennoch gibt es relevante Einschränkungen im Hinblick auf die Inhaltsvalidität. Diese ergeben 

sich zum einen daraus, dass das Personal in Pflegeheimen teilweise Schwierigkeiten hat, Symp-

tome nur anhand der Mimik und Gestik zu erkennen. Zum anderen ist die Einschätzung von 

Symptomen und Bedürfnissen bei verbal nicht-kommunikationsfähigen Patienten mit metho-

dischen Unsicherheiten verbunden. Im Hinblick auf die Inhaltsvalidität als möglichst exakte 

Erfassung eines Konzeptes darf dies jedoch nicht dazu führen, dass wesentliche Symptome und 

Bedürfnisse nicht abgefragt werden. Des Weiteren sind Verhaltensauffälligkeiten in der Alten-

pflege teilweise negativ konnotiert, sodass hier eventuell die Validität des Fragebogens durch 

den Wunsch, den Betroffenen nicht zu diffamieren, beeinträchtigt wird. Abschließend konnte 

das Problem des unzureichenden Verständnisses des Konzepts der Beeinträchtigung nicht 

durch eine Änderung des Wordings gelöst werden. Dies kann die Inhaltsvalidität der IPOS-

Dem beeinflussen.  

6.4 Interkulturelle Unterschiede zwischen Berufsgruppen als möglicher Grund für 

eine eingeschränkte Inhaltsvalidität der IPOS-Dem 

Ein möglicher Grund für das unzureichende Verständnis des Konzepts der Beeinträchtigung in 

der IPOS-Dem sind interkulturelle Unterschiede zwischen verschiedenen Berufsgruppen. Ana-

log zu kulturellen Unterschieden zwischen Nationen haben auch verschiedene Gesundheitssys-

teme ein eigenes Deutungssystem. Dieses definiert die Werte, Erfahrungen, Vorgehensweisen, 

Lösungsansätze und Sprache der jeweiligen Berufsgruppe. Die Werte beeinflussen die Zielset-

zung innerhalb eines Gesundheitsberufes und welche Outcomeparameter als relevant eingestuft 

werden (Hall, 2005). Das Konzeptverständnis und damit auch die Inhaltsvalidität des Fragebo-

gens kann hierdurch signifikant beeinflusst werden. Die Ergebnisse der kognitiven Interviews 

zeigen, dass nicht nur eine interkulturelle Adaptation des Instruments zwischen England und 

Deutschland notwendig ist, sondern auch eine interkulturelle Adaptation zwischen den Kultu-

ren verschiedener Gesundheitsberufe.  

Eine interkulturelle Adaptation ist bei großen Differenzen jedoch nicht immer ausreichend. Das 

Wissen über Palliative Care ist bei dem in Pflegheimen tätigen Personal im deutschsprachigen 

Raum relativ gering (Kada et al., 2017; Pfister et al., 2013). Das in der Geriatrie tätige Personal 

geht teilweise davon aus, dass Palliative Care als spezialisierter Ansatz nur für Krebspatienten 

oder Patienten in der terminalen Phase geeignet ist (Albers et al., 2016). Gleichzeitig gibt es ein 
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großes Interesse des Personals in Pflegeheimen an Palliative Care (Goddard et al., 2013) und 

Palliative Care ist seit 2004 Teil der Ausbildung von Altenpflegern (DGP & DHPV). 

6.5 Möglichkeiten der Verbesserung der Inhaltsvalidität der IPOS-Dem 

Aufgrund der kulturellen Unterschiede zwischen der Palliative Care und der Altenpflege sollte 

ein interdisziplinärer Dialog gefördert werden und es sollten Schulungen durchgeführt werden, 

um die Inhaltsvalidität der IPOS-Dem zu verbessern. Präsenzschulungen und E-Learning-Maß-

nahmen wurden bereits erfolgreich eingesetzt, um das Wissen von Ärzten und Pflegekräften 

über Palliative Care zu verbessern (Levine et al., 2017). Altenpfleger, die an Schulungen über 

Palliative Care teilgenommen haben, bewerten diese größtenteils positiv (Cronfalk et al., 2015). 

Da das Konzept der Beeinträchtigung in der Palliative Care eine zentrale Rolle hat, ist davon 

auszugehen, dass die Inhaltsvalidität der IPOS-Dem durch ein größeres Wissen über Palliative 

Care in der Altenpflege verbessert würde.  

In unserer Studie fielen außerdem Unsicherheiten bei der Fremdeinschätzung einiger Symp-

tome bei verbal nicht kommunikationsfähigen Menschen mit Demenz auf. Für manche dieser 

Symptome, wie beispielsweise Schmerzen, gibt es bereits etablierte Instrumente zur Fremdein-

schätzung mit hoher Validität und Reliabilität (Basler et al., 2006). Auch hier erscheinen Schu-

lungen notwendig, um das Wissen über die Möglichkeiten der Einschätzung von Symptomen 

bei verbal nicht kommunikationsfähigen Menschen zu erhöhen. Bei anderen Symptomen, wie 

beispielsweise Halluzinationen, ist die Fremdeinschätzung prinzipiell mit methodischen Unsi-

cherheiten verbunden (Cohen-Mansfield & Golander, 2011). Hier können Schulungen hilfreich 

sein, um die Sensibilität für Verhaltensauffälligkeiten als möglichen Hinweis auf zugrundlie-

gende Beschwerden (Gilley et al., 1997; Lyketsos et al., 1999) zu erhöhen. Jedoch ist davon 

auszugehen, dass Unsicherheiten bei der Fremdeinschätzung von Symptomen bei verbal nicht 

kommunikationsfähigen Menschen mit Demenz nicht vollständig überwunden werden können. 

Dies darf allerdings nicht dazu führen, dass der Versuch unterbleibt, bei dieser vulnerablen 

Patientengruppe palliative Beschwerden systematisch zu erfassen.  

6.6 Chancen der Anwendung der IPOS-Dem in der ambulanten und stationären Alten-

pflege 

Vielmehr ist die Verwendung eines palliativen Instrumentes zur Einschätzung der Symptomlast 

durch Personal in Pflegeheimen und ambulanten Pflegediensten dringend notwendig, um eine 

optimale Symptomkontrolle für Menschen mit Demenz zu erreichen. Etwa ein Drittel der deut-

schen Bevölkerung verstirbt in Pflegeheimen. Die Altenpflege betreut daher ebenso wie die 

Palliative Care viele Patienten mit lebenslimitierenden Erkrankungen (Gerhard, 2014, S. 197). 
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Die palliative Versorgung kann dabei nicht allein durch spezialisierte Palliativteams sicherge-

stellt werden. Dagegen spielen die Pflege- und Betreuungskräfte in Pflegeheimen und im am-

bulanten Pflegedienst eine zentrale Rolle bei der personenzentrierten palliativen Versorgung, 

indem Bezugspflegekräfte den Betroffenen gut kennen, Veränderungen daher am besten beur-

teilen können und mit den individuellen Wünschen des Betroffenen vertraut sind (Fitch et al., 

2015). 

Auf der individuellen Patientenebene ist die Anwendung eines palliativen Outcome-Instru-

ments besonders wichtig, da bei Menschen mit Demenz Symptome häufig unterschätzt werden 

(Mitchell et al., 2004). Bei dieser Patientengruppe sollten die Symptome und palliativen Be-

dürfnisse sowie der Erfolg von Interventionen daher engmaschig dokumentiert werden. Die 

IPOS-Dem eignet sich dafür besonders, da sie – auch wenn sie auf einem palliativen Outcome-

Instrument basiert – aufgrund der Änderungen entsprechend der Ergebnisse in den kognitiven 

Interviews und den Empfehlungen des Expertenteams als interdisziplinäres Instrument anzuse-

hen ist. Aufgrund ihrer allgemeinverständlichen Sprache kann die finale Version der IPOS-

Dem gut in nicht-palliativen Settings angewendet werden. Gleichzeitig ist dadurch auch die 

Beurteilung des Betroffenen durch Personal ohne pflegerischen Berufsabschluss möglich. Dies 

stellt im Vergleich zur bisherigen Dokumentation in Pflegeheimen und im ambulanten Pflege-

dienst einen Zugewinn an Informationen dar und kann die interdisziplinäre Zusammenarbeit 

fördern. Die Sichtweise des subjektiven Leidens des Betroffenen ist für Outcome-Instrumente 

selten und führt ebenfalls zu einem wesentlichen Informationsgewinn (Murtagh et al., 2019).  

Im Forschungskontext ist festzuhalten, dass derzeit keine umfassenden Studien zu der Symp-

tomlast und den Bedürfnissen von Pflegeheimbewohnern in Deutschland vorliegen. Insbeson-

dere fehlen Studien zur Prävalenz von psychischen Erkrankungen und zum Vorhandensein von 

psychosozialen Bedürfnissen. Dies liegt unter anderem daran, dass kaum Messinstrumente zur 

Verfügung stehen. Des Weiteren ist ein Vergleich der Bedürfnisse von Pflegeheimbewohnern 

mit Demenz und solchen ohne kognitive Einschränkungen bisher nicht möglich, da es keine 

Instrumente gibt, die einen Vergleich zwischen beiden Gruppen ermöglichen (Richter et al., 

2018). Die IPOS-Dem wurde in England speziell für Menschen mit Demenz entwickelt, basiert 

jedoch auf der IPOS, die bereits international in verschiedenen Settings und für unterschiedli-

che Patientengruppen Anwendung findet. Mit der IPOS-Dem ist dadurch grundsätzlich auch in 

Deutschland eine Messung und ein Vergleich der palliativen Bedürfnisse von Pflegeheimbe-

wohnern mit und ohne kognitive Einschränkungen möglich (Ellis-Smith et al., 2016b). 
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6.7 Ausblick und klinische Implikationen 

Um eine optimale Symptomkontrolle für Menschen mit Demenz in Alten- und Pflegeheimen 

zu erreichen, ist eine interdisziplinäre Zusammenarbeit zwischen Altenpflege und Palliative 

Care notwendig. Ein breiteres Wissen des Personals in Pflegeheimen über Palliative Care führt 

dazu, dass die verbleibende Lebenszeit der Bewohner richtig eingeschätzt wird, weniger belas-

tende Interventionen durchgeführt und die Bewohner seltener in Notaufnahmen eingeliefert 

werden (Miller et al., 2015). In einem dialogischen Verhältnis können Palliative Care und Ge-

riatrie beziehungsweise Altenpflege voneinander lernen. Der Blick auf verschiedene Berufs-

gruppen als unterschiedliche kulturelle Systeme hilft dabei, wesentliche Unterschiede und 

Chancen in der Zusammenarbeit zu erkennen. So liegt der Fokus der Palliative Care in Symp-

tomkontrolle, prognoseabhängiger Zielsetzung und ethischer Entscheidungsfindung, während 

die Geriatrie und Altenpflege in ihren Assessments einen besonderen Schwerpunkt auf den 

funktionellen Status, sowie die mögliche Rehabilitation legen. Durch eine Verknüpfung beider 

Disziplinen kann das gemeinsame Ziel einer möglichst großen Lebensqualität von Menschen 

mit Demenz erreicht werden (Albers et al., 2016). Gleichzeitig kann dadurch dem Wunsch der 

Angehörigen, Ärzte und Pflegekräfte nach einem palliativen Ansatz bei der Versorgung von 

Menschen mit Demenz im Endstadium (Luchins & Hanrahan, 1993, p. 30) sowie den Empfeh-

lungen der WHO (WHO, 2017) entsprochen werden.  

In mehreren Studien zeigten sich Hinweise, dass die Symptomlast bei Menschen mit Demenz 

häufig falsch eingeschätzt wird (Bauer et al., 2016; Mitchell et al., 2004). Dies deckt sich mit 

den Ergebnissen der kognitiven Interviews, in denen teilweise große Unsicherheiten bei der 

Beurteilung von Symptomen auftraten. Im klinischen Alltag ist daher eine fehlende Dokumen-

tation von Symptomen und die Dokumentation einer niedrigen Symptomlast kritisch zu hinter-

fragen.  

Die IPOS-Dem kann als interdisziplinäres Outcome-Instrument sowohl die Zusammenarbeit 

der Palliative Care und der Altenpflege fördern als auch die Einschätzung der Symptomlast 

unterstützen und so zu einer Verbesserung der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz 

beitragen. 
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7. Zusammenfassung 

Obwohl die Symptomlast bei dementiellen Erkrankungen hoch ist und es sich um lebenslimi-

tierende Erkrankungen handelt, fehlen bis heute umfassende deutschsprachige Outcome-Instru-

mente zur Erfassung der palliativen Symptomlast bei Menschen mit Demenz. Die Zielsetzung 

dieser Studie war daher die Prüfung der Inhaltsvalidität und eine kulturelle Adaptation der ins 

Deutsche übersetzten Version der Integrated Patient Outcome Scale für Menschen mit Demenz 

(IPOS-Dem), die in England als erstes umfassende Outcome-Instrument zur Erfassung der pal-

liativen Bedürfnisse von Menschen mit Demenz entwickelt wurde, um diese in Deutschland als 

valides Instrument anwenden zu können.  

In der Studie wurden qualitative und quantitative Methoden kombiniert. In dem qualitativen 

Teil der Studie wurden kognitive Interviews in mehreren Runden mit Mitarbeitern in ambulan-

ten und stationären Pflegediensten sowie pflegenden Angehörigen durchgeführt, die entspre-

chend des kognitiven Vier-Stufen-Modells nach Tourangeau analysiert wurden. In dem quan-

titativen Teil der Studie, der lediglich orientierenden Charakter im Zusammenhang mit dem 

qualitativen Studienteil hatte, erfolgte eine erste Einschätzung der Häufigkeitsverteilung sowie 

der Interrater-Reliabilität anhand eines linear gewichteten Cohens-Kappa. Die Analyse wurde 

mit IBM SPSS Statistics 22 durchgeführt. 

Es wurden insgesamt kognitive Interviews mit 35 Teilnehmenden in vier Runden (n= 11, 10, 

7, 7) durchgeführt. Die Häufigkeitsverteilung und die Interrater-Reliabilität wurden anhand 30 

Teilnehmenden (jeweils beurteilt durch zwei Rater) eingeschätzt. Die IPOS-Dem wurde insge-

samt als allgemein verständliches und umfassendes Instrument bewertet. Probleme traten in 

Bezug auf das palliative Konzept der Beeinträchtigung des Betroffenen durch Symptome auf 

sowie bei der Beurteilung einiger Symptome (z.B. Schmerzen, Halluzinationen/Wahnvorstel-

lungen) bei verbal nicht-kommunikationsfähigen Menschen mit Demenz. Die Ergebnisse des 

quantitativen Studienteils stützen die Ergebnisse des qualitativen Studienteils.  

Die IPOS-Dem kann als allgemeinverständliches palliatives Outcome-Instrument zu einer Ver-

besserung der Versorgungsqualität von Menschen mit Demenz beitragen. Gleichzeitig weisen 

die Ergebnisse dieser Studie darauf hin, dass zur Erreichung einer optimalen Symptomkontrolle 

bei Menschen mit Demenz die interdisziplinäre Zusammenarbeit zwischen der Altenpflege und 

der Palliative Care gefördert werden sollte sowie Schulungen zur Palliative Care in der Alten-

pflege durchgeführt werden sollten. 
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9. Anhang 

9.1 Englischsprachige Originalversion der IPOS-Dem 

 

   
IPOS-Dem 

 

Please write clearly 

Person’s name:.................................................................................................................................................. 

Person’s number ……..…………………………………………………………………………………………………………………………………. 

Date (dd/mm/yyyy):......................................................................................................................................... 

______________________________________________________________________________________ 

Q1. What have been the person’s main problems over the past week?  

 

1........................................................................................................................................................................ 
 
 
2........................................................................................................................................................................ 
 

 
3........................................................................................................................................................................ 
  
 

 

 

 

 

 

 

 

 



IPOS-Dem   
 

 - 123 - 

Q2. Please select one box that best describes how the person has been affected by each of the following 
symptoms over the past week. 

  Not at all Slightly  Moderately  Severely Over-  Cannot 
whelmingly assess   
 

Pain   0                1  2  3  4   
___________________________________________________________________________________________ 

Shortness of breath 0                1  2  3  4   
___________________________________________________________________________________________ 

Weakness or  
lack of energy 0                1  2  3  4 

___________________________________________________________________________________________ 

Nausea (feeling like 
being sick/vomiting) 0                1  2  3  4 
___________________________________________________________________________________________ 

Vomiting 
(being sick)   0                1  2  3  4 

___________________________________________________________________________________________ 

Poor appetite 0                1  2  3  4 

___________________________________________________________________________________________ 

Constipation  0                1  2  3  4 
___________________________________________________________________________________________ 

Dental problems or 
problems with  0                1  2  3  4 

dentures  
___________________________________________________________________________________________ 

Sore or dry mouth 0                1  2  3  4 
___________________________________________________________________________________________ 

Drowsiness   

(sleepiness)  0                1  2  3  4 

___________________________________________________________________________________________ 

Poor mobility  
(trouble walking,  
cannot leave bed,  0                1  2  3  4 
falling) 
___________________________________________________________________________________________ 
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Not at all Slightly  Moderately  Severely Over-  Cannot 
whelmingly assess   

Swallowing 
problems (e.g.  
chokes, inhales  0                1  2  3  4 
food or drink, holds 
food in mouth) 
___________________________________________________________________________________________ 

Skin breakdown  
(redness, skin  
tearing, pressure 0                1  2  3  4 

damage) 
___________________________________________________________________________________________ 

Difficulty    

communicating 0                1  2  3  4 

___________________________________________________________________________________________ 

Sleeping problems 0                1  2  3  4 

___________________________________________________________________________________________ 

Diarrhoea  0                1  2  3  4 
___________________________________________________________________________________________ 

Hallucinations  
(seeing or hearing 
things not present) 0                1  2  3  4 

and/or delusions 
(fixed false beliefs) 
___________________________________________________________________________________________ 

Agitation (restless,  

irritable, aggressive) 0                1  2  3  4 
___________________________________________________________________________________________ 

Wandering   
(as a result of   

distress or putting 0                1  2  3  4 

person at risk) 
___________________________________________________________________________________________ 

Has the person had any other symptoms? Please select one box to show how you feel each of these symp-
toms have affected the person over the past week (optional).  
 
1…………………………….0               1  2  3  4   

2…………………………….0               1  2  3  4 

3…………………………….0               1  2  3  4 
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Over the past week: 

Not at all Occasionally Sometimes  Most of the  Always  Cannot 
time    assess 

Q3. Has s/he been 
feeling anxious or  0                1  2  3  4 
worried?  
___________________________________________________________________________________________ 

Q4. Have any of           
his/her family           
been anxious or  0                1  2  3  4 
worried about  
the person? 
___________________________________________________________________________________________ 

Q5. Do you  
think s/he felt 0                1  2  3  4 

depressed?  
___________________________________________________________________________________________ 
Q5b. Lost 
interest in things   
things s/he would 0                1  2  3  4 
normally enjoy? 
___________________________________________________________________________________________ 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

           Please turn over 
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Over the past week:  

Always  Most of  Sometimes Occasionally Not at  Cannot 
     the time     all  assess 
Q6. Do you 
think s/he felt 0                1  2  3  4 

at peace? 
___________________________________________________________________________________________ 

Q7. Has s/he been 
able to interact 
positively with  0                1  2  3  4 
others (e.g. staff,  
family, residents)? 
___________________________________________________________________________________________ 

Q7b. Can s/he  
enjoy activities 
appropriate for  
his/her level of  0                1  2  3  4  
interests 
and abilities? 
___________________________________________________________________________________________ 

Q8. Has his/her           
family had as           
much information 0                1  2  3  4 

as wanted?   
___________________________________________________________________________________________ 

Over the past week: 

Problems Problems Problems  Problems  Problems  Cannot 
  addressed/  mostly   partly   hardly  not  assess  
  No problems addressed addressed addressed addressed 

Q9. Have all 
practical problems 
been addressed? 0                1  2  3  4 

[e.g. hearing aids, 
foot care, glasses, 
diet] 
___________________________________________________________________________________________ 

What was the person’s last weight and the date s/he was last weighed? 
 
Weight ………………..kg 
 
Date………./…………./………………… 
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9.2 COREQ  

Domain 1: Research team and reflexivity 

Personal Characteristics 

1.  Interviewer/facilitator Dr. Farina Hodiamont (FH), Helena Hock (HH) 
Siehe 4.2.3.3 

2.  Credentials FH: Dr. rer. biol. Hum., Magister Artium (M.A.)  
HH: medizinische Doktorandin  
Siehe 4.2.3.3 

3.  Occupation Wissenschaftliche Mitarbeiterin (FH), Medizinstudentin 
(HH) 

4.  Gender Weiblich  

5.  Experience and training FH: Doktortitel, M.A. in Soziologie, Konzeption und Durch-
führung mehrerer qualitativer Studien 
HH: angeleitete und geschulte Medizinstudentin 
Siehe 4.2.3.3 

Relationship with participants 

6.  Relationship established Kein Interviewteilnehmender stand in einer Beziehung zu 
dem Studienteam.  
Siehe 5.2.1 

7.  Participant knowledge of 
the interviewer 

Kein Interviewteilnehmender war dem Studienteam vor der 
Studie bekannt. 
Siehe 5.2.1 

8.  Interviewer Characteris-
tics 

Interviewerin FH hat ein Forschungsinteresse an Outcome-
Messungen in der Palliativmedizin. Interviewerin HH hatte 
bisher keine Forschungserfahrung, aber ein Interesse an Pal-
liativmedizin und Forschung in diesem Gebiet.  

Domain 2: Study design 

Theoretical Framework 

9.  Methodological orienta-
tion and theory 

Siehe 4.2.1, 4.2.2.2, 4.2.3.1, 4.2.3.2, 4.2.3.5, 4.2.4 

Participant selection 

10.  Sampling Die Pflegeheime wurden durch das deutsche Expertenteam 
vorgeschlagen oder waren dem Studienteam von vorherigen 
Studien bekannt. 
Siehe 4.2.2.2, 4.2.2.3 

11.  Method of approach Der Erstkontakt mit potentiellen Teilnehmenden wurde im 
Fall von Mitarbeitenden in Alten-und Pflegeheimen durch 
die Pflegedirektion vermittelt, die durch FH kontaktiert 

(Tong et al., 2007) 
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wurde. Pflegende Angehörige wurden durch kontaktvermit-
telnden Ärzte oder Pflegekräfte zu der Studie eingeladen. 
Siehe 4.2.2.3 

12.  Sample size Es wurden 35 Teilnehmende interviewt.  

13.  Non-participation Kein Teilnehmender lehnte bei dem Interviewtermin die 
Teilnahme an der Studie ab, da die Teilnehmenden vor dem 
Termin mit dem Studienteam durch ihre Pflegeleitung infor-
miert wurden. 
Siehe 5.2.1 

Setting 

14.  Setting of data collection Interviews wurden an einem Ort der Wahl der Teilnehmen-
den geführt, wie den Räumlichkeiten der Pflegeinrichtungen 
oder dem Zuhause der Befragten.  
Siehe 4.2.2.4 

15.  Presence of nonpartici-
pants 

Bei den Interviews waren ausschließlich die Interviewer so-
wie die Teilnehmenden anwesend. 
Siehe 4.2.2.4 

16.  Description of Sample Siehe 5.2.1 

Data Collection 

17.  Interview Guideline Die Entwicklung des Interviewleitfadens ist unter 4.2.3.2 
dargestellt. Der Interviewleitfaden findet sich im Anhang. 

18.  Repeat interviews Es musste kein Interview wiederholt werden. Die Interviews 
wurden durch geschulte Interviewer durchgeführt. Die Teil-
nehmenden wurden um die Möglichkeit der Kontaktauf-
nahme bei Unsicherheiten in der Auswertung oder fehlenden 
Informationen gebeten. Es musste jedoch kein Teilnehmen-
der nachträglich kontaktiert werden. Es traten außerdem 
keine technischen Schwierigkeiten auf die eine Wiederho-
lung der Interviews notwendig gemacht hätten.  
Siehe 4.2.3.3 

19.  Audio/Visual recording Die Interviews wurden auf Tonband aufgenommen und 
durch ein professionelles Schreibbüro transkribiert.  
Siehe 4.2.3.4 

20.  Field notes Die IPOS-Dem wurde den Teilnehmenden schriftlich vorge-
legt. Die Interviewer fertigten Notizen auf einer eigenen I-
POS-Dem-Version an, um die Datenanalyse zu unterstützen.  
Siehe 4.2.3.2, 4.2.3.4 

21.  Duration Die Interviews dauerten zwischen 17 und 54 Minuten. 
Siehe 5.2.1 

22.  Data saturation Siehe 4.2.3.5 
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23.  Transcripts returned Die transkribierten Interviews wurden den Teilnehmenden 
nicht zur Überprüfung übermittelt. Während der Interviews 
wurden jedoch Rückfragen zu den Aussagen der Teilneh-
menden gestellt.  
Siehe 4.2.3.4 

Domain 3: Analysis and findings 

Data analysis 

24.  Number of data coders Siehe 4.2.4 

25.  Description of the coding 
tree 

Siehe 4.2.4 

26.  Derivation of themes Siehe 4.2.4 

27.  Software Microsoft Excel 
Siehe 4.2.4 

28.  Participant checking Die Interviewteilnehmenden wurden nicht um ein Feedback 
zu der Analyse der Interviews gebeten 
Siehe 4.2.4 

Reporting 

29.  Quotations presented Es wurden wörtliche Zitate zur Darstellung der Ergebnisse 
der kognitiven Interviews verwendet. 

30.  Data and findings con-
sistent 

Ja 

31.  Clarity of major themes Ja, es wurden die wesentlichen Probleme bei der Beantwor-
tung des Fragebogens detailliert dargestellt. 

32.  Clarity of minor themes Ja, es wurden die Ergebnisse für jede Frage detailliert darge-
stellt. 
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9.3 Interviewleitfaden 

Leitfaden für kognitive Interviews zur Überprüfung der Inhaltsvalidität der IPOS-Dem 

 

1.  Einleitung 

„Vielen Dank, dass Sie an dem Interview teilnehmen. Wie Sie bereits im Vorgespräch erfahren 

haben, beziehungsweise im schriftlichen Informationsmaterial lesen konnten, wird Ihnen heute 

ein Fragebogen zu möglichen Symptomen bei Demenzerkrankten gezeigt. Ziel unserer Studie 

ist es, herauszufinden, ob die Fragen, die wir entwickelt haben, allgemein verständlich sind. Sie 

können das Interview jederzeit unterbrechen oder abbrechen, wenn Sie möchten. Falls Sie ein-

zelne Fragen nicht beantworten möchten, sagen Sie mir bitte Bescheid und wir überspringen 

diese Fragen.  

Ich möchte Sie bitten, anschließend jede Frage des Fragebogens laut vorzulesen und zu beant-

worten. Bitte versuchen Sie bei der Beantwortung der Fragen ‚laut zu denken.‘ Ich erkläre Ihnen 

kurz an einem Beispiel, was ich damit meine. Die Frage in dem Beispiel lautet: ,Was haben Sie 

gestern zu Abend gegessen?‘ Dann würde ich nicht antworten: ,Ich habe eine Scheibe Brot mit 

Käse gegessen.‘ Sondern: ,Ich war erst spät von der Arbeit zurück und noch mit Freunden ver-

abredet. Daher hatte ich keine Zeit mir etwas zu kochen und habe mir stattdessen eine Scheibe 

Brot mit Käse gemacht, die ich auf dem Weg zu meiner Verabredung gegessen habe.‘ Im An-

schluss an Ihre Antwort werden wir jede Frage besprechen bevor wir zur nächsten Frage über-

gehen. Hierbei werde ich Ihnen zu jeder Frage auch noch ein paar spezifische Rück-bzw. Nach-

fragen stellen. Im Rahmen des Interviews werden sich dabei einige Fragen von mir wiederho-

len. Ich möchte Sie bitten das zu entschuldigen. Wir sind bei unserer Studie weniger daran 

interessiert, was Ihre Antwort ist, als viel mehr daran, wie Sie zu dieser Antwort kommen. Wir 

möchten wissen, wie Sie die Fragen verstehen und die Dinge, an die Sie gedacht haben als sie 

Ihre Antwort gewählt haben. Sie können mir alle Gedanken oder Meinungen, die Sie zu den 

Fragen haben, mitteilen.“ 

 

Anschließend erfolgt das Einholen der schriftlichen Einverständniserklärung und der Erlaub-

nis, das Gespräch aufzunehmen.  

 

************ mit der Aufnahme des Interviews beginnen ************ 
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2.  Interview 

Die befragte Person erhält die IPOS-Dem und wird gebeten, den Fragebogen Frage für Frage 

zu beantworten. 

„Ich erkläre Ihnen noch einmal kurz den Ablauf: Stellen Sie sich bei der Beantwortung der 

Fragen eine an einer fortgeschrittenen Demenz erkrankte Person (Bewohner/in, Patient/in) vor, 

in deren Versorgung Sie eingebunden sind. Bitte lesen Sie jede Frage des Fragebogens laut vor 

und sagen Sie mir, welche Gedanken Ihnen zu jeder Frage kommen. Teilen Sie mir bitte auch 

mit, was Sie über die Antwortmöglichkeiten denken.“ 

 

Ablauf des Interviews:  

1. Teil: Freie Gedanken der Testperson  

Mögliche Situationen  Mögliche Aussagen des Interviewers  

Die Testperson hat Schwierigkeiten laut nach-
zudenken.  

„Worüber denken Sie gerade nach?“ „Können 
Sie das genauer beschreiben?“ 

Die Testperson zeigt auffällige nonverbale 
Reaktionen (z.B. Zögern, lange Pausen/Aus-
druck von Unsicherheit). 

„Ist das für Sie verständlich?“ „Mir ist aufge-
fallen, dass Sie gerade gezögert haben,  
die Frage zu beantworten. Was war der Grund 
dafür?“  

Die Testperson äußert unerwartete Aussagen, 
die tiefere Gedanken vermuten lassen. 

„Können Sie das ausführen?“ „Können Sie 
das bitte näher erklären?“ „Was meinen Sie 
genau damit?“ 

 

2. Teil: Gezieltes Nachfragen auf Grundlage des kognitiven Modells von Tourangeau 

Teil des kognitiven Prozesses  Mögliche Aussagen des Interviewers 

Grundlagen „Was haben Sie gedacht, als Sie diese Frage 
beantwortet haben?“ 

Verständnis  „Bitte sagen Sie in Ihren eigenen Worten, was 
Sie denken, was diese Frage bedeutet/auf was 
diese Frage abzielt.“ „War es einfach oder 
schwierig diese Frage zu verstehen?“  
„Was bedeutet das Wort XXXXX für Sie?“ 
bei Verständnisschwierigkeiten: 
„Wie würden Sie die Frage umformulieren?“ 
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Abrufbarkeit/Anwendbarkeit  „Wie gut konnten Sie sich sich bei der Beant-
wortung der Frage an Ihre Erfahrungen erin-
nern?“ „War es für Sie einfach oder schwierig 
sich bei der Beantwortung dieser Frage an die 
letzte Woche zu erinnern?“ „Ist die gewählte 
Zeitspanne in Ihren Augen geeignet?“ „Gäbe 
es eine andere Zeitspanne, die einfacher zu 
verstehen wäre beziehungsweise die die Be-
antwortung der Frage für Sie erleichtern 
würde?“ 

Bewertung  „Was haben Sie gedacht als Sie diese Frage 
beantwortet haben?“ „Wie sind Sie zu der 
Antwort auf diese Frage gekommen?“ „Ist 
Ihnen die Beantwortung der Frage leicht oder 
schwer gefallen? Und warum?“ „Wie sicher 
sind Sie sich mit Ihrer Antwort auf diese 
Frage?“ 

Antwort  „Wie haben Sie Ihre Antwort auf diese Frage 
gewählt?“ „Ist es Ihnen schwer oder leicht ge-
fallen eine Antwort aus den Antwortalternati-
ven zu wählen?“ 

Abschluss der kognitiven Fragen „Fällt Ihnen noch irgendetwas zu dieser Frage 
ein?“ 

 

Teil 3: Zusätzliche Fragen 

Wortwahl (für unterschiedliche Möglichkei-
ten in der Übersetzung) 

„Ich möchte Sie fragen welcher Begriff für 
Sie am verständlichsten ist: XXXXX oder 
XXXXX? Was verstehen Sie jeweils unter 
den beiden Begriffen?“ 

Abschluss des Interviews  „Gibt es noch irgendetwas, was Ihnen zu die-
sem Fragebogen einfällt?“ „Fanden Sie Fra-
gen unangemessen, verletzend oder pein-
lich?“ „Würden Sie irgendwelche Themen o-
der Fragen aus dem Fragebogen rausneh-
men?“ „Gibt es Themen oder Fragen, die 
Ihnen in diesem Fragebogen gefehlt haben 
und die wir ergänzen sollten?“ „Was denken 
Sie über die Art und Weise in der Ihre Daten 
erfasst wurden? Wie finden Sie die äußere 
Gestaltung des Fragebogens?“ 



9.4 Finale Version der IPOS-Dem 

   
IPOS-Dem 

 

Bitte schreiben Sie deutlich 

Name der betroffenen  
Person:................................................................................................................................................ 

Datum (TT/MM/JJJJ):......................................................................................................................................... 

______________________________________________________________________________________ 

Welche Hauptprobleme hatte die/der Betroffene in der letzten Woche?  

 
........................................................................................................................................................................ 
 
 
........................................................................................................................................................................ 
 

 
........................................................................................................................................................................ 
  

 

Welche Hauptanliegen oder –sorgen hatten die Angehörigen der betroffenen Person in der letzten 
Woche? 

........................................................................................................................................................................ 
 

 
........................................................................................................................................................................ 

 

 

Welche Hauptprobleme gab es in der Pflege und Versorgung der betroffenen Person in der letzten       
Woche? 

........................................................................................................................................................................ 
 

 
........................................................................................................................................................................ 
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Bitte kreuzen Sie an, wie sehr der/die Betroffene im Verlauf der letzten Woche durch folgende 
Symptome belastet war. Versuchen Sie sich dabei vorzustellen, wie die betroffene Person die aktuelle 
Situation erlebt. Es geht dabei also nicht darum, ob und wie stark ein Symptom vorhanden war, sondern 
wie stark die betroffene Person Ihrer Meinung nach darunter gelitten hat.  

 
 

 
gar nicht 

 

ein 
wenig 

 
mäßig 

 

 
stark 

 

sehr 
stark 

 

nicht 
beurteilbar 

 
 
Schmerzen       
                                       

0   1   2   3   4   0  

 
Atemnot 
 

0   1   2   3   4   0  

 

Schwäche oder  
fehlende Energie 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Übelkeit (das Gefühl, 
erbrechen zu müssen) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Erbrechen (sich übergeben) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Hat keine Freude am Essen 
(z.B. isst auch nach 
Aufforderung nicht, schiebt 
Essen von sich weg) 
 

0   1   2   3   4   0  

 

Verstopfung 
 

0   1   2   3   4   0  

 

Mundtrockenheit 
oder schmerzhafter Mund     
 

0   1   2   3   4   0  

 
Schläfrigkeit (tagsüber) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Eingeschränkte Mobilität 
(z.B. Schwierigkeiten zu 
gehen, kann nicht aus dem 
Bett aufstehen, Sturz) 
 

0   1   2   3   4   0  

 

Schlafprobleme (nachts) 
 

0   1   2    3   4   0  

 
Durchfall 
 

0   1   2   3   4   0  
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Bitte kreuzen Sie an, wie sehr der/die Betroffene im Verlauf der letzten Woche durch folgende 
Symptome belastet war. Versuchen Sie sich dabei vorzustellen, wie die betroffene Person die aktuelle 
Situation erlebt. Es geht dabei also nicht darum, ob und wie stark ein Symptom vorhanden war, sondern 
wie stark die betroffene Person Ihrer Meinung nach darunter gelitten hat. 

 
 
 

gar nicht 
 

ein wenig 
 

mäßig 
 

 
stark 

 
sehr stark 

 

nicht 
beurteilbar 

 
 
Zahnprobleme oder 
Probleme mit 
Zahnprothesen     
                                       

0   1   2   3   4    

 

Schluckprobleme 
(z.B. Verschluckt sich beim 
Essen oder Trinken, behält 
Essen im Mund) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Hautprobleme (z.B. rissige 
Haut, Druckstellen,  
Hautjucken) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Schwierigkeiten sich 
auszudrücken (durch Reden 
und Körpersprache) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Halluzinationen  
(Dinge sehen oder hören, 
die nicht da sind) und/oder 
Wahnvorstellungen 
(etwas glauben, das nicht 
wirklich ist) 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Unruhe  
  

0   1   2   3   4   0  

 

Umherirren (z.B. als Folge 
von Beunruhigung oder 
Bedrohungsgefühl) 
 

0   1   2   3   4   0  

  

    Bitte wenden 
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      In der letzten Woche: 

 

 gar nicht 
 

selten 
 

manchmal 
 

meistens 
 

immer 
 

nicht 
beurteilbar  

 
 
War sie/er ängstlich oder 
beunruhigt?  
 

0   1   2   3   4   0  

 

Waren ihre/seine 
Familie/ Freunde 
ihret/seinetwegen  
besorgt oder beunruhigt? 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Denken Sie, dass die 
betroffene Person traurig 
oder bedrückt war? 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Hat sie/er das 
Interesse an Dingen 
verloren, die ihr/ihm 
normalerweise 
Freude bereiten? 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Denken Sie, dass 
er/sie im Frieden mit sich 
selbst war? 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Konnte er/sie 
positiv mit anderen  
in Kontakt treten (z.B. 
Team, Familie, andere 
Bewohner)? 
 

0   1   2   3   4   0  

 
Zeigte die betroffene 
Person gereiztes oder 
aggressives Verhalten? 
 

0   1   2   3   4   0  
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In der letzten Woche: 

 

 

Probleme 
angegangen 

/ keine 
Probleme 

 

   Probleme  
größtenteils 
angegangen 

Probleme 
teilweise 

angegangen 

Probleme 
kaum 

angegangen 
 

Probleme 
nicht 

angegangen 
 

nicht 
beurteilbar  

 

 
Wurden  
Praktische 
Probleme 
angegangen?  
(z.B. Hörgerät,                             
Fußpflege, 
Brille, 
Ernährung)        
      

         0           1           2            3        4    

 
 

Bitte nennen Sie weitere körperliche und psychosoziale Symptome, die aus Ihrer Sicht den/die 
Betroffene in der letzten Woche belastet haben (nur wenn weitere Symptome vorhanden). 

 gar nicht 
 

ein wenig 
 

mäßig 
 

stark 
 

sehr stark 
 

 

 
…………………………………….. 
 

      0        1        2       3       4           

 
……………………………………..
  

      0        1        2       3       4           

 
…………………………………….. 
 

      0        1        2       3       4   
        

 
 



 

 

10. Danksagung 

Mein Dank gilt meiner Doktormutter Prof. Dr. Claudia Bausewein für die Möglichkeit der Pro-

motion, das Überlassen des Themas dieser Dissertation sowie die umfassende Unterstützung 

während der gesamten Bearbeitungsphase meiner Dissertation.  

Dr. Farina Hodiamont danke ich herzlich für die exzellente Betreuung und die Heranführung 

an soziologische Forschungsbereiche. Sie hatte in den letzten Jahren immer ein offenes Ohr für 

mich und stand jederzeit für zielführende Diskussionen bereit. 

Vielen Dank auch an alle Mitarbeiter des Interdisziplinären Zentrums für Palliativmedizin der 

LMU für ihre Kollegialität und Hilfe. Insbesondere danke ich Frau Sabine Streitwieser für ihre 

Hilfe bei der Datenerhebung. 

Allen Teilnehmenden der Studie möchte ich meinen Dank für Ihre Zeit aussprechen, durch die 

diese Arbeit erst ermöglicht wurde. Zudem danke ich der Ilse-Kubaschewski-Stiftung für die 

Projektförderung und Unterstützung. 

Erwähnen möchte ich auch das Transkriptionsbüro Hinsberger, bei dem ich mich für die rasche 

und zuverlässige Arbeit und die gute Qualität der Transkripte bedanken möchte. 

Meiner Familie, meinen Freunden und Dr. Tim Löper möchte ich für all die Ratschläge, ortho-

graphische Hilfe und Motivation danken. Nicht zuletzt gilt mein Dank meinen Eltern für Ihre 

Unterstützung und die Ermöglichung meines Studiums. 

 

  



 

 - 139 - 

11. Affidavit 

 

 
 
 
 

 
Hock, Helena 
_________________________________________________________________ 
Name, Vorname 
 
 
 
Ich erkläre hiermit an Eides statt, dass ich die vorliegende Dissertation mit dem Titel:  

 

Inhaltliche Validierung der IPOS-Dem (Integrated Patient Outcome Scale für Menschen 
mit Demenz) 

 

selbständig verfasst, mich außer der angegebenen keiner weiteren Hilfsmittel bedient und alle 
Erkenntnisse, die aus dem Schrifttum ganz oder annähernd übernommen sind, als solche 
kenntlich gemacht und nach ihrer Herkunft unter Bezeichnung der Fundstelle einzeln 
nachgewiesen habe. 

 

Ich erkläre des Weiteren, dass die hier vorgelegte Dissertation nicht in gleicher oder in ähnlicher 
Form bei einer anderen Stelle zur Erlangung eines akademischen Grades eingereicht wurde. 

 
 
München, 02.09.2022 Helena Hock 
__________________________________________ __________________________________________ 
Ort, Datum Unterschrift Doktorandin bzw. Doktorand 
 
  

Eidesstattliche Versicherung 



 

 - 140 - 

12. Publikationsliste 

Farina, Hodiamont, Helena Hock, Clare Ellis-Smith, Catherine Evans, Janine Diehl-Schmid, 
Susanne de Wolf-Linder, Isabel Burner-Fritsch, Claudia Bausewein (2020): Was uns 
eine kognitive Interviewstudie über die Umsetzung der Palliative Care in anderen 
Versorgungskulturen lehrt: Kulturelle Anpassung und Bestimmung der Inhaltsvalidität 
der Integrated Palliative care Outcome Scale für Menschen mit Demenz (IPOS-Dem) 
[61], Zeitschrift für Palliativmedizin 21/5, e5 [Kongressbeitrag]. 

Farina Hodiamont, Helena Hock, Clare Ellis-Smith, Catherine Evans, Susanne de Wolf-Linder, 
Saskia Jünger, Janine Diehl-Schmid, Isabel Burner-Fritsch, Claudia Bausewein (2021): 
Culture in the spotlight-cultural adaptation and content validity of the integrated 
palliative care outcome scale for dementia: A cognitive interview study, in: Palliative 
Medicine 35/5, 962–971. 

 


	1. Abstract
	2. Hintergrund
	2.1 Demenz
	2.1.1 Definition
	2.1.2 Epidemiologie
	2.1.3 Verlauf und Prognose
	2.1.4 Symptomlast

	2.2 Palliativversorgung von Menschen mit Demenz
	2.2.1 Empfehlungen zur Palliativversorgung von Menschen mit Demenz
	2.2.2 Herausforderungen bei der Palliativversorgung von Menschen mit Demenz

	2.3 Outcome-Instrumente zur Messung der Symptomlast bei Menschen mit Demenz
	2.3.1 Bestehende Instrumente zur Erfassung der Symptome und Bedürfnisse von Menschen mit Demenz
	2.3.2 Entwicklung der IPOS-Dem

	2.4 Notwendigkeit interkultureller Adaptation

	3.  Zielsetzung der Studie
	4. Methoden
	4.1 Übersetzung
	4.2 Kognitive Interviews
	4.2.1 Studiendesign
	4.2.2 Studienpopulation und -setting
	4.2.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien
	4.2.2.2 Samplingstrategien
	4.2.2.3 Rekrutierung
	4.2.2.4 Setting

	4.2.3 Datenerfassung
	4.2.3.1 Das kognitive Vier-Stufen-Modell
	4.2.3.2 Interviewleitfaden und Interview
	4.2.3.3 Interviewerinnen und Interview
	4.2.3.4 Datenerhebung
	4.2.3.5 Datensättigung

	4.2.4 Datenanalyse
	4.2.5 Genehmigung der Ethikkommission

	4.3 Quantitative Pilotierung
	4.3.1 Studiendesign
	4.3.2 Studienpopulation und -setting
	4.3.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien
	4.3.2.2 Samplingstrategien
	4.3.2.3 Rekrutierung
	4.3.2.4 Setting

	4.3.3 Datenerfassung
	4.3.3.1 Datenerhebung
	4.3.3.2 Datensättigung

	4.3.4 Datenanalyse

	4.4 Genehmigung der Ethikkommission

	5. Ergebnisse
	5.1 Übersetzung und Beantwortung der Probingfragen
	5.2 Beschreibung der Stichprobe
	5.2.1 Kognitive Interviews
	5.2.2 Quantitative Pilotierung

	5.3 Ergebnisse des qualitativen und des quantitativen Teils der Studie entsprechend der einzelnen Item- und Frage-Gruppen der IPOS-Dem
	5.3.1 Eingangsfrage - Hauptprobleme
	5.3.2 Items
	5.3.2.1 Konzept der Beeinträchtigung
	5.3.2.2 Schmerzen
	5.3.2.2.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.2.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.2.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.3 Atemnot
	5.3.2.3.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.3.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.3.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.4 Gastrointestinale Items
	5.3.2.4.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.4.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.4.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.5 Oro-dentale Items
	5.3.2.5.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.5.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.5.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.6 Hautprobleme
	5.3.2.6.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.6.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.6.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.7 Schläfrigkeit, Schlafprobleme und Schwäche oder fehlende Energie
	5.3.2.7.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.7.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.7.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.8 Mobilität
	5.3.2.8.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.8.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.8.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.9 Psychosoziale Items
	5.3.2.9.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.2.9.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.2.9.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.2.10 Zeitraum und Skala für die Items
	5.3.2.11 Weitere Symptome

	5.3.3 Die psychosozialen Fragen
	5.3.3.1 Stimmung des Betroffenen
	5.3.3.1.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.3.1.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.3.1.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.3.2 Aktivitäten, Kontakte und Interessen des Betroffenen
	5.3.3.2.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.3.2.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.3.2.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.3.3 Angehörige des Betroffenen
	5.3.3.3.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.3.3.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.3.3.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.3.4 Praktische Probleme
	5.3.3.4.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.3.4.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.3.4.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.3.5 Ergänzende Frage
	5.3.3.5.1 Ergebnisse der kognitiven Interviews
	5.3.3.5.2 Häufigkeitsverteilung
	5.3.3.5.3 Interrater-Reliabilität

	5.3.3.6 Zeitraum und Skala für die Fragen

	5.3.4 Analyse des gesamten Fragebogens
	5.3.4.1 Layout
	5.3.4.2 Abdeckung der relevanten Themen
	5.3.4.3 Wünsche für ein zukünftiges Manual



	6. Diskussion
	6.1 Zusammenfassung der Ergebnisse
	6.2 Methodische Reflexion
	6.2.1 Kognitive Interviews
	6.2.1.1 Studiendesign
	6.2.1.2 Studienpopulation

	6.2.2 Quantitativer Abschnitt der Studie
	6.2.2.1 Studiendesign
	6.2.2.2 Studienpopulation


	6.3 Inhaltsvalidität der IPOS-Dem
	6.3.1 Die offene Eingangsfrage
	6.3.2 Inhaltsvalidität der einzelnen Items
	6.3.2.1 Das Konzept der Beeinträchtigung
	6.3.2.2 Schmerzen
	6.3.2.3 Appetitlosigkeit
	6.3.2.4 Schluckprobleme
	6.3.2.5 Schwäche oder fehlende Energie
	6.3.2.6 Schwierigkeiten sich zu verständigen
	6.3.2.7 Halluzinationen und Wahnvorstellungen
	6.3.2.8 Unruhe
	6.3.2.9 Umherirren

	6.3.3 Inhaltsvalidität der psychosozialen Fragen
	6.3.3.1 War er/sie im Frieden mit sich selbst?
	6.3.3.2 Konnte sie/er Aktivitäten ausüben, die seinen/ihren Interessen und Fähigkeiten entsprechen?
	6.3.3.3 Haben seine/ihre Familie und Freunde so viele Informationen erhalten, wie sie wollten?
	6.3.3.4 Zeigte die betroffene Person gereiztes oder aggressives Verhalten?

	6.3.4 Zusammenfassende Beurteilung der Inhaltsvalidität

	6.4 Interkulturelle Unterschiede zwischen Berufsgruppen als möglicher Grund für eine eingeschränkte Inhaltsvalidität der IPOS-Dem
	6.5 Möglichkeiten der Verbesserung der Inhaltsvalidität der IPOS-Dem
	6.6 Chancen der Anwendung der IPOS-Dem in der ambulanten und stationären Altenpflege
	6.7 Ausblick und klinische Implikationen

	7. Zusammenfassung
	8. Literaturverzeichnis
	9. Anhang
	9.1 Englischsprachige Originalversion der IPOS-Dem
	9.2 COREQ
	9.3 Interviewleitfaden
	9.4 Finale Version der IPOS-Dem

	10. Danksagung
	11. Affidavit
	12. Publikationsliste

