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1 Hintergrund

1.1 Demenz und versorgende Angehorige

Eine der Herausforderungen einer alternden Gesellschaft ist die wachsende Gruppe der Men-
schen, fiir die das Risiko der Hilfs- und Pflegebediirftigkeit steigt. Wahrend im Jahr 2014 in
der Bundesrepublik 2,9 Mio. Menschen mit Pflegebedarf lebten und diese Zahl bis 2017 bereits
auf 3,41 Mio. angestiegen ist, sagen Prognosen voraus, dass die Zahl der pflegebediirftigen

Menschen bis zum Jahr 2050 auf 4,5 Mio. ansteigen wird (Statistisches Bundesamt 2018).

Demenzen gehdéren zu den hdufigsten neuropsychiatrischen Erkrankungen im Alter (Weyerer
et al. 2005). Aktuell wird von einer Zahl von 1,7 Mio. Menschen mit Demenz (MmD) und einer
jahrlichen weiteren Zunahme der Erkrankungen von circa 40.000 Personen bis 2050 ausge-
gangen (Bickel 2018). In Folge des demografischen Wandels ist davon auszugehen, dass die
,Neufélle“ von MmD die Zahl der Sterbefille von MmD Ubersteigt und somit mit einem konti-

nuierlichen quantitativen Anstieg zu rechnen ist.

Laut Bickel (ebd.) wird sich damit die Anzahl der MmD bis zum 2050 auf rund drei Mio. erh6-
hen. Dariliber hinaus existieren Prognosen bzgl. Gruppen von MmD, die gegenwartig Minder-
heiten angehdren, die aber an zahlenmaRiger Relevanz zunehmen werden. Hierzu zdhlen bei-
spielsweise demenziell veranderte Menschen mit Migrationshintergrund. Gegenwadrtig wird
von einer Zahl von 108.000 MmD mit Migrationshintergrund ausgegangen, die allerdings auf-
grund der zunehmenden Anzahl dlterer Menschen mit Migrationshintergrund weiter steigen
wird (BMFSFJ o. J.). Weiterhin sind die Menschen, die vor dem 65. Lebensjahr eine Demenz
entwickeln, mit rund 25.000 Personen (Bickel 2018) eine nicht zu vernachldassigende Gruppe.
Unabhangig von dem jeweiligen Hintergrund werden laut Alzheimer Report (2014) tber 70 %

aller MmD in der eigenen Hauslichkeit versorgt.

Die Entwicklungen hinsichtlich der quantitativen Dimensionen, die Diversitat der betroffenen
Gruppen sowie die hohe Relevanz der hauslichen Versorgung bedingen vielfdltige Anforde-
rungen und Herausforderungen an die arztliche, pflegerische und psychosoziale Versorgung.
Hierzu zahlt u. a. ein starkes gesellschaftliches Engagement in der Konzeption und Entwick-

lung altersgerechter Wohn- und Versorgungsformen (Wolf-Ostermann et al. 2014).

Die versorgenden Angehorigen (vA) von MmD leisten durch ihr Engagement in der ambulanten
Versorgung einen wichtigen Beitrag fiir das Gesundheitssystem, in dem sie Stabilitdat und Erhalt
hduslicher Versorgungsarrangements erméglichen (Schilder et al. 2012). Die Ubernahme
hauslicher Versorgungsaufgaben stellt jedoch fiir vA von MmD oft eine Belastungssituation
dar, aus der ein erhdhtes Risiko fiir eine eigene Erkrankung resultiert. Studien zeigen, dass
subjektive Belastungen Auswirkungen sowohl auf die psychische und physische Gesundheit

von VA als auch auf den Pflegestil in der hduslichen Versorgung haben kénnen (DAK 2015).
8
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Die Erreichung des im SGB V § 20, Abs. 3 definierten 7. Ziels der Gesundheitsforderung und
Pravention, ,gesund dlter werden”, ist daher bei vielen vA von MmD nicht gewahrleistet. Be-
lastung und Stress von vA kann sich negativ auf das hdusliche Versorgungsarrangement hin-
sichtlich Stabilitat und Qualitat der Versorgung auswirken und damit auch einen negativen
Einfluss auf das Wohlbefinden des MmD haben. Eine hohe subjektive Belastung des VA ist ein
bedeutender Pradiktor fir den Ubergang von der hauslichen Versorgung in eine stationire
Unterbringung, die mit der Institutionalisierung des MmD einhergeht (Luppa et al. 2010). Dies
bedeutet unter anderem, je groRer die Belastung des VA ist, desto eher wird die hdusliche
Versorgungssituation aufgegeben und die Ubersiedelung in ein Heim vollzogen. Der Grund-
satz ,ambulant vor stationar” (Blinkert 2009) und die Vulnerabilitat der Versorgenden legt es
nahe, vA von MmD starker integrativ als Akteure dyadischer Beziehungen zu betrachten und
existierende besondere Versorgungslagen- und situationen zu analysieren (Schirra-Weirich et
al. 2016).

Zu den zentralen Rahmenbedingungen fiir vA zdhlen bestehende Entlastungs- und Unterstiit-
zungsstrukturen. Hier kommt prdventiv ausgerichteten Versorgungsstrukturen eine wesentli-
che Bedeutung zu, die den Prozess der Bewdltigung der Versorgungsaufgaben unterstiitzen
kénnen. Praventive EntlastungsmafRnahmen wie z.B. Beratung und Begleitung kénnen einen
Beitrag leisten, einerseits sekunddre Patient*innen zu vermeiden und andererseits ein mog-
lichst stabiles hausliches Versorgungsarrangement zu ermoglichen. Entsprechende MaRnah-
men fir vA sollen moglichst niedrigschwellig entwickelt und in vernetzte Kooperationsstruk-
turen unter Einbezug relevanter Akteure vor Ort im Sozialraum umgesetzt werden. Der Fokus
ist insbesondere auf die lebensweltlichen Versorgungsbedingungen der vA zu richten (Roth-
gang et al. 2012). Um passgenaue professionelle Beratungs- und Versorgungsangebote fir
VA bereitstellen zu kénnen, ist die Ausgestaltung von professionellen Beratungs- und Beglei-
tungsprozessen und deren sozial sensibles Design von besonderer Bedeutung (JanRen 1999,
Hohne 2012). Dementsprechend gilt es z.B., auch Care- und Case Management-Strukturen als
Unterstilitzungsstrukturen fir besondere Lebens- und Versorgungslagen von vA von MmD

weiterzuentwickeln.

Studien zu hauslichen Versorgungsarrangements verweisen auf die Bedeutung milieuspezifi-
scher Unterschiede hinsichtlich des Bewaltigungshandelns der vA (Klie et al. 2006). Fir die
Entwicklung passgenauer MaRnahmen mit dem Ziel der Entlastung von vA ist es daher wichtig,
ihre soziale Lebens- und Versorgungslage (u.a. soziale Schicht, Geschlecht, Berufstatigkeit)
starker zu beriicksichtigen (von dem Knesebeck et al. 2009, Karrer 2016). Mehrere Studien
zeigen zudem auf, dass sich dyadische Versorgungskonstellationen beziiglich personlicher
und sozialer Merkmale (z.B. Alter, Beziehung, Wohnsituation) unterscheiden und diese Unter-
schiede mit Blick auf zentrale Versorgungsoutcomes relevant sind (u.a. Barber et al. 1995,
Pinquard et al. 2011). Im Zuge dessen ist es demnach notwendig, UnterstiitzungsmaRnahmen

zu differenzieren und auf vorhandene soziale Unterschiede von vA und MmD anzupassen. So

9
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unterstreicht z. B. auch Kruse (2016) die Notwendigkeit, die soziale und kulturelle Unter-

schiedlichkeit bei UnterstitzungsmalRnahmen zu beriicksichtigen und diese milieu- und kul-
tursensibel auszurichten. Zur Weiterentwicklung praventiv-entlastender ambulanter Unter-
stitzungsstrukturen fur vA bedeutet dies, lebensweltliche Bedingungen ganzheitlicher und
differenzierter zu erfassen und diese vor dem Hintergrund von personlichen und sozialen
Merkmalen von Versorgungsarrangements einzuordnen (Schroeter 2004). Hiermit werden Ge-
sundheitsforderung und Pravention fiir vA von MmD im Rahmen von individuell passenden
Unterstiitzungs- und Versorgungsstrukturen fiir die Versorgungsforschung relevanter. Der
Forschungsstand weist hierzu allerdings noch erhebliche Liicken auf (SVR 2014) und es finden

sich lediglich Hinweise auf forschungsrelevante Fragestellungen.

1.2 Gesundheitsférderung und Pravention

Als Adressaten von Gesundheitsférderung und Pravention werden vA von MmD Teil einer Stra-
tegie, die das Individuum in Richtung des Pols ,hohe Gesundheit“ anvisiert (Werle et al. 2006).
Gesundheit ist ein wesentlicher Bestand des alltdglichen Lebens, welcher durch integrierte po-
litische Schritte, Entwicklung positiver Lebensbedingungen in Umwelt und Gemeinde, Unter-
stlitzung gesundheitsbezogener Gemeinschaftsfaktoren sowie Férderung persénlicher Kom-
petenzen zu unterstiitzen ist (Kaba-Schonstein 2018). Der vollzogene Perspektivwechsel zur
Selbstbestimmung des Einzelnen in der Gesundheitsférderung (von Pathogenese hin zu Sa-
lutogenese) hat die Starkung und Entfaltung des Individuums als Ziel. Ansatzpunkte einer sol-
chen Strategie umfassen verhaltensorientierte und verhaltnisorientierte Pravention, die die
Person (Individuum) und die Umwelt des Individuums nachhaltig beeinflussen (ebd.). Praven-

tion wird demnach als eine Unterkategorie der Gesundheitsforderung verstanden.

Beispielsweise ist die verhéltnisorientierte Pravention, in Form von Gesetzen oder Reformen
wie z. B. dem Pflegestarkungsgesetz eine Strategie, die praventiv in die Lebensumstiande (Um-
welt) des Individuums eingreift und unmittelbaren Einfluss auf die Entstehung und Entwicklung
von gesundheitlichen Veranderungen nimmt. Vor diesem Hintergrund ist auch die Reform der
Pflegeversicherung als ein verhdltnispraventiver Ansatz im Kontext der Versorgungssituation
von VA und MmD zu betrachten. Inwieweit die verhaltnisprdaventiven Ansatze fiir die Versor-

gungsarrangements von vA und MmD von Relevanz sind, gilt es zu prifen.

Das vorliegende Projekt fokussiert einerseits die Weiterentwicklung der Pflegeversicherung
nach § 8 Abs. 3 SGB XI mit dem Ziel, bestehende Versorgungsansatze zu evaluieren und zu-
kunftsweisend weiterzuentwickeln. Die Férderung der Pravention und Gesundheit von vA ste-
hen dabei im Fokus. Dies ist vor dem Hintergrund, dass laut dem verabschiedeten Gesetz zur
Starkung der Gesundheitsforderung und Pravention (PravG) kiinftig ein starkes Augenmerk auf

die individuellen Belastungen und Risikofaktoren fir das Entstehen von Krankheiten gelegt
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werden (BMG 2015), ausschlaggebend fiir die Erfassung der lebensweltlichen Bedingungen

von VA von MmD.

Um soziale Kontextfaktoren, Umweltbedingungen und Beziehungskonstellation der vA und
MmD zu beriicksichtigen und auch abbilden zu kénnen, ist eine Analyse bestehender Versor-
gungsarrangements notwendig. Im Zuge des erhdhten Bedarfs an Gesundheitsférderung und
Pravention fiir vA von MmD zielt das Projekt PfaDe deshalb andererseits darauf ab, Hilfe und
Unterstitzungsleistungen zur Sicherung und Stabilitit des Wohlbefindens und der Lebens-

qualitdat von vA von MmD zu starken.

1.3 Versorgende Angehorige: Bestehende Beratungsangebote

Zur Unterstltzung der hduslichen Pflege tragen auch gesetzlich verankerte und weitere Infor-
mations- und Beratungsangebote bei. Die bestehende Landschaft der Unterstiitzungsange-
bote fiir versorgende Angehoarige ist vielfaltig. Dazu gehoren Informations- und Beratungsan-
gebote, Versorgungsstrukturen (u.a. Angebote der Tages-, Kurzzeit-, Verhinderungspflege,
gesundheitsfordernde Pflegekurse) und auch digitale und technische Assistenzsysteme. Infor-
mieren und beraten lassen kdnnen sich versorgende Angehorige diesbezliglich z.B. bei regi-
onalen Beratungsstellen oder Pflegestiitzpunkten (Bohnen-Joschko et al. 2019). Einen Men-
schen mit Demenz zu pflegen und zu betreuen kann individuell mit sehr unterschiedlichen
Anforderungs- und Ressourcenprofilen verbunden sein. Im Prozess der Ubernahme und im
weiteren Verlauf der Bewdltigung von Pflege und Betreuung, kdnnen professionelle Informa-
tion und Beratung dadurch, dass sie vor dem Hintergrund der jeweiligen Lebens- und Versor-
gungssituation auf gesetzliche Méglichkeiten, Rechtsanspriiche und Unterstiitzungsangebote
hinweisen, eine wichtige Stutzfunktion flr das hausliche Versorgungsarrangement und die
Gesundheit versorgender Angehdriger iibernehmen (BMFSFJ 2019).

Trotz des breiten Spektrums an Informations- und Beratungsangeboten wurde bisher in Stu-
dien wiederholt darauf hingewiesen, dass bestehende Angebote zu selten in Anspruch ge-
nommen werden. Beispielsweise konnte in einer Befragung von 1429 Angehérigen im Rahmen
der Studie ,Zielgruppenspezifische Unterstiitzungsangebote fiir pflegende Angehorige (ZipA)“
festgestellt werden, dass sich 35-65 % der Befragten mehr Informationen zur Bewaltigung der
Pflegesituation wiinschen, weniger als 40 % Informationsangebote zu ihrer eigenen Unterstit-
zung kennen und lediglich 20-35 % sich liber mogliche Unterstiitzung bei der Pflege und Be-
treuung intensiv informiert haben (Bohnet-Joschko et al. 2019).

Anlaufstellen fur das Einholen von Informationen oder ein Beratungsgesprach sind Rothgang
et al. (2018) zufolge insbesondere Beratungsangebote der ambulanten Pflegedienste und der
Pflegekassen. Jede/r vierte Angehorige informiert sich online, jede/r Fiinfte sucht Pflegestiitz-

punkte zur Beratung auf.
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Trdager und Anbieter von Beratungs- und Informationsangeboten sind vielfaltig und zahlreich.
Neben den gesetzlich festgelegten SGB XI Auftragen fiir u.a. Pflegekassen, private Versiche-
rungsunternehmen und Pflegestitzpunkte bieten Wohlfahrtsverbdande, Selbsthilfeorganisati-
onen, Vereine oder auch entsprechende Landes- und Bundesministerium Informations- und
Beratungsstellen an.

Ziel der zahlreichen Gesetzesinitiativen der vergangenen Jahre war auch die Stirkung der
haduslichen Pflege. Verankert wurde unter anderem ein individueller Beratungsanspruch (§ 7a
SGB XI). Dartiber hinaus wurden mit der Etablierung von regionalen Pflegestiitzpunkten neue
Strukturen fir die Beratung und Information geschaffen (Mitchell-Auli et al. 2019; Pfeiffer et
al. 2018).

1.3.1 Gesetzlicher Anspruch auf Beratung und Information

Mit den Neuerungen des Pflegeweiterentwicklungsgesetzes wurde zum 01. Januar 2009 ein
Anspruch auf eine umfassende, auf die individuelle Pflegesituation abgestimmte Beratung ge-
setzlich verankert. Anspruch auf diese kostenfreie und neutrale Pflegeberatung nach § 7a SGB
X/ haben alle Versicherten, die Leistungen aus der sozialen oder privaten Pflegeversicherung
erhalten oder dort einen Antrag auf Leistungen gestellt haben und bei denen ein erkennbarer
Hilfe- oder Beratungsbedarf besteht. Im Rahmen der Pflegeberatung sollen der Hilfe- und
Unterstiitzungsbedarf sowie die Ergebnisse der Beratung in der eigenen Hauslichkeit syste-
matisch erfasst und analysiert werden. Es soll zusammen mit den Anspruchsberechtigten ein
individueller Versorgungsplan erstellt und die Durchfliihrung des Versorgungsplans tberprift
und gegebenenfalls an eine veranderte Bedarfslage angepasst werden (BMFSFJ 2019). Die Pfle-
geberatung zielt damit darauf ab, die Selbstbestimmung und Selbstandigkeit der anspruchs-
berechtigten Person zu stdrken, die Versorgung passgenau an der personlichen Situation der
anspruchsberechtigten Person auszurichten und Angehorige und weitere am Versorgungsar-
rangement beteiligte Personen zu entlasten. Diese Zielstellungen sollen davon abgeleitet zur
Sicherung und Stabilisierung des hauslichen Pflegearrangements beitragen (GKV 201 8).
Neben den Regelungen im § 7a SGB XI bestehen Anspriiche auf hdusliche Beratungsbesuche
nach § 37 Abs. 3 SGB XI. Personen mit Pflegebedarf, die Pflegegeld beziehen (Pflegegrade 2-
5), haben hiermit einen Anspruch auf eine Beratung in der eigenen Hauslichkeit. Der Paragraph
sieht einen verpflichtenden Beratungsbesuch in regelmaRigen Abstanden vor (bei Pflegegrad
2 und 3 halbjdhrlich einmal; bei Pflegegrad 4 und 5 vierteljdhrlich einmal), der in erster Linie
von zugelassenen Pflegediensten durchgefiihrt wird. Kommt die beratende Person in diesen
Geprachen zu dem Eindruck, dass eine Situation gegeben ist, die die Inanspruchnahme wei-
terer oder anderer Leistungen erfordert, um die pflegerische Versorgung auf gutem Niveau
sicherzustellen, ist via Kommunikation zwischen Beratungsstelle und Pflegekasse eine Uber-
flilhrung des Falles in den Anspruchsbereich des § 7a SGB XI moglich (BMFSF) 2019, GKV 20138).
Des Weiteren sehen geltende gesetzlichen Regelungen vor, dass Pflegekassen unentgeltliche

Schulungskurse fiir versorgende Angehorige anbieten (§ 45 SGB XJ). Diese Kurse konnen auch
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in der eigenen Hauslichkeit durchgefiihrt werden und zielen darauf ab, die Fahigkeiten zur
eigenstandigen Durchfiihrung der Pflege zu vermitteln. Dieses Angebot richtet sich an sowohl
bereits praktizierende versorgende Angehorige als auch an potentielle ehrenamtliche Pflege-
personen (BMFSFJ 2019).

1.3.2 Weitere Beratungs- und Informationsangebote

Wie bereits erwdhnt existiert ein breites Angebot an Information und Beratung zu pflege- und
versorgungsspezifischen Themen. Dieses Angebot erschopft sich nicht nur im Rahmen ge-
setzlicher Regelungen. Ebenso arbeiten Wohlfahrtsverbdnde, Kommunen, Vereine, Selbsthil-
feorganisationen in diesem Feld. Innerhalb dieser Angebotsgruppe besteht eine groRe Hete-
rogenitat hinsichtlich personeller und zeitlicher Ressourcen, raumlicher und finanzieller Aus-
stattung sowie der Qualifikation der Berater*innen. Der unabhdngige Beirat fir die Vereinbar-
keit von Pflege und Beruf spricht in seinem ersten Bericht diesbeziiglich von Strukturen, die
sie einerseits haben - auch im Sinne einer Multiplikatorenfunktion -, andererseits jedoch auch
mit einer gewissen Unibersichtlichkeit einhergehen (ebd.). Dariiber hinaus bestehen Informa-
tions- und Beratungsangebote auch von Seiten zustdndiger Bundesministerien wie BMAS,
BMG, BMSFSJ oder BMJV (ebd.).

1.3.3 Pravention und Gesundheitsforderung in den Beratungsformaten nach
SGB XI

Angele et al. (2019) gehen in ihrer Studie der Frage nach, inwiefern Pravention und Gesund-
heitsforderung bereits implizit und explizit Teil bestehender gesetzlicher Anspriiche sind und
wie diese u.a. mit Blick auf vA weiterentwickelt werden kdénnen. lhrer Ansicht nach sind sowohl
praventive (grundlegend verstanden als MaBRnahmen zur Verhinderung und Abwendung von
Gesundheitsschadigungen) als auch gesundheitsfordernde (grundlegend verstanden als MaR-
nahmen zur Verbesserung individueller gesundheitsrelevanter Fahigkeiten der Lebensbewal-
tigung) Aspekte in den drei zentralen Beratungsformaten des SGB XI enthalten. In der Beratung
nach § 37 Abs. 3 SGB X/ wird aufgrund des eingeschriankten Rahmens das Potenzial vor allem
darin gesehen, den vA Hinweise auf weitere Entlastungsmoglichkeiten, wie z. B. Kurzzeitpflege
zu geben. Gesundheitliche Probleme der vA kénnen zwar festgestellt, in diesem Format jedoch
hicht tiefergreifend bearbeitet werden (ebd.). Der Beratung nach § 7a SGB X/ sprechen die
Autor*innen hier weitergreifende Moglichkeiten zu. Diese sehen sie als einen ganzheitlichen
Ansatz des Fallmanagements, bei dem tber die bloRe Feststellung von gesundheitlichen Prob-
lemen, Uber einen zirkuldr angelegten Screening-, Planungs-, Durchfiihrungs- und Evaluati-
onsprozess, auch individuelle Problemlosungsprozesse fiir vA und die zu pflegende Person
ausgestaltet werden kénnen (ebd.). Die unter § 45 SGB X/ gefassten Pflegekurse/Schulungen
wiederum werden als explizit praventiv ausgerichtetes Angebot fiir vA eingeordnet. Insbeson-
dere fokussieren diese Angebote auf die Vermittlung von Wissen und Fertigkeiten in der Pfle-

gepraxis sowie das Aufzeigen von vor allem koérperlichen Entlastungstechniken. Vor allem im
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Zusammenwirken der drei Formate sehen die Autor*innen Potenziale fiir Pravention und Ge-
sundheitsforderung von vA. Zurzeit, so die Autor*innen, fehlt es noch an Informations- und
Wissensvermittlung zu den Angeboten sowie an effizienten Prozessen zur Weitervermittlung
zwischen ihnen (ebd.). Dariiber hinaus fehlen Angele et al. zufolge systematische Analysen zu
a) den optimalen Bedingungen fiir eine zielgruppenspezifische Angebotsgestaltung und b) den
praventiven Potenzialen konkreter Angebotsinhalte und Bedingungen, unter denen sie als hilf-

reich wahrgenommen werden.

1.4 Riickblick: Ergebnisse der Tandem-Studie!

In Verbindung mit der Entwicklung passgenauer Unterstiitzungs— und Versorgungsstrukturen
fir vA von MmD entstand durch ein Vorgdanger-Projekt ,DemenzNetz StadteRegion Aachen®
(2010-2013) der Ansatz, vA und MmD in ihrem Zusammenwirken zu betrachten. Es wurde ein
Tandem-Konzept entwickelt, das verschiedene Versorgungsarrangements der hauslichen Ver-

sorgung von vA von MmD identifizierte.

Grundlage fiir die Entwicklung der Tandems bildete der sogenannte Tandem-Datensatz (siehe
Abbildung 1), der durch die Zusammenfiihrung verschiedener Teilerhebungen (Basis- und
Verlaufsdokumentation und Angehorigen-Befragung) extrahiert wurde. Der Tandem-Daten-
satz (n=40) umfasst fiir 40 Personen Basisdaten (to), Assessmentdaten zur Versorgungssitu-
ation (to,) und Leistungen der Case Manager (t1, t2) bezogen auf den MmD sowie Daten einer
Angehorigen-Befragung (to, t1). Die vA-Befragung hat das Belastungsempfinden sowie die Ein-

schatzungen zu CM-Leistungen erhoben.

t, bei Einschreibung: t, nach 1. Halbjahr: t, nach 2. Halbjahr:
- A .
V;?;roi’;irr:cgis- | } Bestandsaufnahme | h ), | Bestandsaufnahme
situation bei CM-Leistungen CM-Leistungen

Monate 1 bis 6 Monate 7 bis 12

) | )

Abbildung 1: Ablauf Datenerhebung Projekt DemenzNetz StadteRegion Aachen

Einschreibung

1.4.1 Teil 1 des Datensatzes: Daten Menschen mit Demenz (MmD)
e Basisdaten der ins Netzwerk eingeschriebenen MmD (to)

1 Der Begriff Tandem entstammt der von Schirra-Weirich et al. 2015 durchgefiihrten Tandem-Studie und be-
zeichnet die Zweierbeziehung aus der Person mit Demenz und der priméren Hauptpflegeperson, der/des ver-
sorgenden Angehorigen. Im weiteren Verlauf des Projektberichts wird tiberwiegend der synonyme Begriff
Dyade verwendet, der im internationalen Forschungsdiskurs pragend ist.
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a. Alter

b. Geschlecht

c. Postleitzahl des Wohnsitzes
d. Krankenversicherung

e. Zugang zum Netzwerk Gber Haus- oder Facharzt
e Assessment der Versorgungssituation der MmD (to)
a. Wohnsituation und Wohnform des MmD
b. Vorhandensein vA und anderer Bezugspersonen und die Stellung zum MmD
Vorhandensein einer gesetzlichen Betreuung
d. Versorgungsstatus und Interventionen im Bereich sozialrechtlicher, pflegerischer
Versorgung sowie zusdtzlicher Alltagsversorgung und sonstiger Versorgungsthe-
men
e. Hausbesuche, Fallkonferenzen, Familienratssitzungen und Begleitungen der MmD
zu Terminen
f. Aufenthalte im Krankenhaus und / oder Psychiatrie.
e Leistungen des Case Managements (t1, t2)
a. Aufsetzen von Dokumenten und deren in Kraft treten
b. Beantragung von Leistungen
Einleitung, Wechsel/Anderung oder Beendigung von Hilfeleistungen
d. Beratungen, differenziert nach Beratung und Intensivberatung

e. Vermittlung zu anderen Instanzen oder Institutionen

Der Ablauf der Datenerhebung im Rahmen der Evaluation des DemenzNetz StadteRegion

Aachen wird in Abbildung 1 oben zusammenfassend dargestellt.

1.4.2 Teil 2 des Datensatzes: Angehorigen-Befragung

Die vA der MmD werden auf der Basis von 28 Items der hduslichen Pflegeskala (HPS) nach
GraRel (1993), vier Items des Berliner Inventars zur Angehoérigenbelastung bei Demenz (BIZA-
D, Zank et al. 2006) sowie funf Items zur Einschdatzung der Case-Management-Leistungen

befragt. Die Befragungen werden zu zwei Erhebungszeitpunkten durchgefiihrt:

e to - Einschreibetermin des MmD in das DemenzNetz

e t1 - nach sechs Monaten der Betreuung durch das Case Management.

Einschlusskriterien fiir den Datensatz waren das Vorliegen der Daten fiir den MmD zu den
Zeitpunkten to, t1 und t2 sowie der Daten der vA zu to und ti. Auf Basis des Tandem-Daten-
satzes wurde mit SPSS eine hierarchische Clusteranalyse gerechnet, die der Identifikation einer

vA-MmD-Typologie diente.
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1.4.3 Ergebnisse der Tandem-Studie
Clusteranalytisch konnten folgende Variablen als typenbildende Indikatoren identifiziert wer-

den:

e Alter vA (< 65 Jahre/=> 65 Jahre).

e Alter MmD (dichotomisiert: < 80 Jahre/= > 80 Jahre)

e generationale Struktur des Versorgungsarrangements (intragenerational/intergeneratio-
nal)

Tabelle 1 stellt nachfolgend die identifizierte vA-MmD-Typologie der Tandem-Studie vor

(Schirra-Weirich et al. 2015).

Typen Clustertypische Indikatoren
Junge, chancenreiche Gruppe mit MmD alter als 80 Jahre: 0 %
traditionalistischem Versorgungs- versorgende/r (Ehe-)Partner*in: 61,5 %
konzept versorgende/r Angehorige unter 65 Jahre: 100 %

Sandwich-Versorgende mit familia- MmD alter als 80 Jahre: 100 %

listischem Versorgungskonzept versorgende/r (Ehe-)Partner*in: 30 %
versorgende/r Angehorige unter 65 Jahre: 80 %

Riskant versorgende Gleichaltrige MmD dlter als 80 Jahre: 58,8 %
versorgende/r (Ehe-)Partner*in: 100 %
versorgende/r Angehorige unter 65 Jahre: 0 %

Tabelle 1: Typologie der Tandem-Studie (n=40)

Analysen der Belastungssituationen der vA und der Case Management-Leistungen auf der Ba-
sis der identifizierten Typologie verweisen auf typenspezifische Bedarfe in der Unterstiitzung
und Begleitung. Exemplarisch zusammengefasst kann dies tiber Aufgaben und spezifischen
Rollen des Case Managers skizziert werden:

e Junge, chancenreiche Gruppe mit traditionalistischem Versorgungskonzept
o Organisation und Koordination eines funktionalen Versorgungsnetzwerkes zur
Stabilisierung der Versorgungssituation
o Beratung und Begleitung als vorbereitende und Akzeptanz schaffende MaRnah-
men
= Case Manager als Mediator

e Sandwich-Versorgende mit familialistischem Versorgungskonzept
o Organisation und Koordination eines funktionalen Versorgungsnetzwerkes zur
Unterstiitzung und Delegation der Verantwortung
= Case Manager als Vernetzer

e Riskant versorgende Gleichaltrige

o Beratung und Begleitung als emotional und affektiv unterstiitzende MaBRnahmen
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o Organisation und Koordination eines funktionalen Versorgungsnetzes

= Case Manager als Ventil (Reduktion der emotionalen Belastung)

Die Tandem-Studie liefert erste Belege fiir die Relevanz einer typenspezifischen Betrachtung
von Hilfs- und Unterstitzungsleistungen fir vA und MmD. Eine Weiterentwicklung passge-
nauer Angebote erfordert die Validierung der erarbeiteten Typologie auf der Grundlage um-

fangreicherer Datensatze.
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2 Methodische Vorgehensweise

Die Gibergeordnete Fragestellung der Vorhaben in der PfADe-Studie ist, mittels welcher Merk-
male sich Arrangements und Bedarfe von vA-MmD-Dyaden sozial sensibel in einer Typologie
valide abbilden lassen. Zur Beantwortung dieser Fragestellung wurden die folgenden leitenden

Zielstellungen verfolgt:

e Zusammenstellung einer umfassenden und tragfahigen Wissensbasis zu den Themen
,versorgungstandems”, ,soziale Ungleichheit”, ,Angehoérigenbelastung in der ambulanten
Versorgung“ sowie ,Pravention und Gesundheitsforderung von versorgenden Angehdrigen
in der hduslichen Versorgung®.

e Bestandsaufnahme, Uberpriifung einer existieren vA-MmD-Dyaden Typologie sowie deren
Weiterentwicklung

e Skizzierung eines Screening-Instruments zur Bestimmung der Typologie fiir eine nutzer-
orientierte, sozial sensible Versorgung (z. B. im Rahmen von Pflegeberatungen oder im
Sinne eines Case Managements) innerhalb bestehender Versorgungs- und Beratungs-

strukturen.

Zur Beantwortung der Fragestellung und der Zielerreichung kam ein mehrstufiges Verfahren
zur Anwendung. So wurde zunachst ein ausflhrlicher systematischer Review zu Interventions-
studien zur Gesundheitsféorderung fiir vA von MmD durchgefiihrt, um eine umfassende und
tragfahige Wissensbasis zu schaffen. Der Fokus des Reviews liegt auf den Inhalten und Ziel-
gruppen der gesundheitsfordernden Interventionen sowie auf den Effekten fiir Zielparameter
der mentalen Gesundheit von vA. Darliber hinaus wird untersucht, inwiefern die betrachteten
Interventionsstudien relevante personliche, soziale und raumliche Differenzierungsmerkmale

von vA bzw. vA-MmD Dyaden/Tandems in den Blick nehmen.

Des Weiteren wurden drei unterschiedliche Datensdtze einer mehrstufigen quantitativen Se-
kundardatenanalyse unterzogen. Zur Anwendung kamen dabei Verfahren der Clusterbildung
und Clustervalidierung. In einem ersten Schritt wurde auf Basis und in Erweiterung der Tan-
dem-Studie (Schirra-Weirich et al. 2015) eine latente Klassenanalyse (Latent Class Analysis,
LCA) mit spezifisch aufbereiteten Daten der DemNet-D-Studie (n=551) berechnet. Ziel war die
Entwicklung einer Typologie von Mensch mit Demenz-versorgendem Angehdrigen-Dyaden.
Der Modellbildungsprozess im DemNet-D Datensatz wurde von einer ausgedehnten internen
Validierung begleitet. In zwei weiteren Schritten wurden die Ergebnisse der DemNet-D-LCA
dann einer externen Validierungsanalyse anhand a) dem Datensatz der Tandem-Studie (n=40)
und b) einer Sonderauswertung der 2014er Welle des Deutschen Alterssurveys (n=1194) un-

terzogen.
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2.1 Psychosoziale Interventionen zur Gesundheitsférderung von versor-
genden Angehdrigen von Menschen mit Demenz

2.1.1 Fragestellung

Durch die Ubernahme der hiduslichen Versorgung erhoht sich bei vA von MmD die Wahrschein-
lichkeit psychischer Gesundheitsprobleme. So steigt z.B. aufgrund der alltdaglichen Belastun-
gen beispielsweise das Risiko, an einer Depression zu erkranken (Cooper et al. 2007). Dartber
hinaus kommt es vermehrt zu einer Reduzierung der Lebensqualitdat und verminderten Chan-
cen am gesellschaftlichen Leben zu partizipieren (Beeson et al. 2003, Ekwall et al. 2005).
Uberdies erhéht sich die Wahrscheinlichkeit der Aufgabe der hduslichen Versorgung (Institu-
tionalisierung), was wiederum zu negativen Effekte fiir die Lebensqualitdt und soziale Partizi-
pation der MmD fiithren kann (Brodaty et al. 2003). Aufgrund der gesundheitlichen Risiken die
aus der Pflegeverantwortung resultieren kénnen, ist es von Bedeutung, existierendes Wissen
zu qualitativ hochwertigen Interventionen im Bereich der Forderung der mentalen Gesundheit
von VA von MmD systematisch zusammenzutragen und eine umfassende Wissensbasis zur

Verfligung zu stellen. Vor diesem Hintergrund wurden folgende Fragestellungen formuliert:

e Inhalte: Welche Interventionsinhalte werden zur Férderung der Gesundheit von versor-
genden Angehdrigen von Menschen mit Demenz eingesetzt?

o Effekte: Welche Effekte auf die oben genannten Zielparameter kdonnen fiir diese Interven-
tionen festgestellt werden?

e Dyaden: Inwiefern nehmen die Interventionen die Dyade aus vA und MmD in den Blick
und welche Effekte konnen fiir dyadenfokussierte Interventionen festgestellt werden?

e Soziale Ungleichheit: Inwiefern richten sich die Interventionsstudien an spezifische Ziel-
gruppen von vA bzw. vA-MmD Dyaden und nehmen damit Bezug zu Aspekten sozialer
Ungleichheit?

2.1.2 Methode

Die genannten Fragestellungen wurden im Rahmen eines systematischen Literatur-Reviews
bearbeitet. Damit Studien eingeschlossen wurden, mussten diese einerseits ein randomisiert-
kontrolliertes Studiendesign (RCT) vorweisen und andererseits eine hohe methodische Qualitdt
aufweisen.2 Darliber hinaus wurden Studien nur eingeschlossen, wenn sie einen Fokus auf

klinische Zielparameter legen, die in der Interventionsforschung zur Unterstiitzung von vA von

2 Vgl. Brodaty et al. 2003, S. 658. Studien fallen in die Kategorie ,Gute/Hohe Qualitat“, wenn sie 8 oder
mehr Punkte in dem Bewertungsschema erreichen (Wertebereich 0-11). Bewertet werden das Design (2
Punkte), Stichprobe (2 Punkte), Zielkriterien (2 Punkte), Statistik (3 Punkte) sowie die Ergebnisse (2
Punkte).
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Menschen mit Demenz haufig zum Einsatz kommen. Dazu zdhlen die folgenden Zielparame-
ter: Depression, Belastung, Lebensqualitdt, Wohlbefinden, Stress, Lebenszufriedenheit, Angst,

Trauer und Stimmung (Moniz-Cook 2008).

In Frage kommende Studien wurden mittels einer systematischen Literatursuche in den vier
wissenschaftlichen Datenbanken PubMed, Psycinfo, Scopus und CINAHL identifiziert. Einge-
grenzt wurde die Suche des Weiteren Uber den Zeitraum (2009-2018) sowie die Sprache
(Abstract in Deutsch oder Englisch). Die flir den systematischen Review in Frage kommenden

Studien mussten zusatzlich die folgenden Selektionskriterien erfiillen:

Inklusionskriterien

a) Stichprobe versorgender Angehoriger von Menschen mit Demenz (oder Dyaden) im hadus-
lichen Setting

b) Eine ausreichend detaillierte Beschreibung der eingesetzten Intervention (u.a. Inhalte,
Dauer, Anzahl Sessions/Kontakte, Zielgruppe)

c) Bewertung der Interventionseffekte mit validierten quantitativen Skalen zur Messung von

mindestens einem der oben genannten Zielparameter psychischer Gesundheit.

Exklusionskriterien

a) Sekundardatenanalysen ohne zusatzliche Erkenntnisse

b) Studien, die eine verstdrkte bzw. ausgeweitete formelle Unterstiitzung als zentralen Aspekt
der Intervention haben

c) Studien, die zwar Angehdrigenoutcomes untersuchen, deren primdres Ziel aber die Wei-
terbildung professioneller Pflege- und Gesundheitsfachkrafte ist.

d) Pharmakologische und biomedizinische Interventionen

Zur Suche wurden folgende kombinierte Suchbegriffe eingesetzt: [(Demenz ODER Alzheimer)
UND (Pflegende Angehorige ODER Versorgende Angehorige ODER Hausliche Pflege ODER In-
formelle Pflege ODER Familie ODER Nachbarn ODER Verwandtschaft ODER Freunde)].3 Die
Suchstrategien wurden im Projektteam entwickelt, auf die jeweilige Datenbank zugeschnitten
und die Suchen im August 2018 durchgefiihrt. Die Tabelle 2 auf der folgenden Seite fasst die

numerischen Ergebnisse der Datenbanksuchen in Kiirze zusammen.

3 Die Kombination der Suchbegriffe wurde in englischer Sprache entwickelt und dann in die deutsche
Sprache Ubersetzt. Die Suchen in den Datenbanken wurden jeweils in deutscher und englischer Sprache
durch- und die Ergebnisse zusammengefiihrt.
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Datenbank Ergebnisse Duplikate Neu

PubMed 4812
Psycinfo 4924

Scopus 6405
CINAHL 1405
TOTAL 17546

0

3141
5062
1339
9542

4812
1783
1343
66

8004

alx

Kompetenzzentrum fiir
Klinische Studien Bremen

Tabelle 2: Review Interventionsstudien - Ergebnisse Datenbanksuchen

Die Datensatze der identifizierten Artikel wurden aus den Datenbanken heraus nach Microsoft

Excel importiert. Die Datenaufbereitung (z.B. Priifung Duplikate, Reduktion auf relevante Da-

tensatzinformationen) erfolgte in Excel und in der Literaturverwaltungssoftware Citavi.

Die Texte wurden unabhdngig von zwei Codern (H.W., S.S.) bewertet. Flr das in einem ersten

Schritt durchgefiihrte Titel-/und Abstract Screening wurde anhand einer Zufallsstichprobe die

Intercoder Reliabilitat berechnet. Ausfiihrliche Besprechungen im Team bereiteten die Voll-

textanalyse vor und begleiteten sie. Bei bestehenden Differenzen zwischen den beiden Erst-

codern (H.W., S.S.) wurde eine dritte Meinung (K.W.-0.) hinzugezogen. Die Intercoder Reliabi-

litat lag bei guten 0,83 (Cohen’s Kappa Index). Abbildung 2 auf der nachsten Seite fasst den

Selektionsprozess graphisch zusammen.
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2.2 Analyse typischer Cluster von vA-MmD-Dyaden

2.2.1 Fragestellung
In Anlehnung an die Tandem-Studie zur Evaluation des Projekts ,DemenzNetz StadteRegion
Aachen” (Schirra-Weirich et al. 2015) sollen empirisch im Rahmen einer Sekundardatenanalyse

die nachfolgenden Fragestellungen analysiert werden:

e Lassen sich typische Profile (Cluster) von vA-MmD-Dyaden auf Basis von vorab hierar-
chisch definierten Indikator-Variablen d identifizieren?

e Falls ja, weisen diese identifizierten Dyaden-Typen hinsichtlich des Versorgungs-/Bewal-
tigungshandelns (Inanspruchnahme von professionellen Versorgungsangeboten und In-
formationsquellen) sowie bezliglich wichtiger Zielparameter (Lebensqualitit, Angeho-

rigenbelastung, soziale Inklusion, Stabilitdt der Versorgung) Unterschiede auf?

2.2.2 Methode

Datenmaterial
Fiur eine Analyse von moglichen typischen Dyaden aus vA und MmD wurden Daten der Dem-

Net-D-Studie (Baseline Erhebung) herangezogen. Bei dieser multidimensionalen, multidiszip-
lindaren Evaluationsstudie, die von 2012-2015 in Deutschland durchgefiihrt wurde, wurde u.a.
die hausliche Versorgungs- und Lebenssituation von MmD und ihren vA erhoben, die durch
regionale Demenznetzwerke versorgt wurden. Eine ausfiihrliche Beschreibung der Studienpo-
pulation und der erhobenen Daten erfolgte bereits an anderer Stelle, so dass hier darauf ver-
zichtet wird (Wolf-Ostermann et al. 2017, Laporte-Uribe et al. 2018). Insgesamt umfasst der
hier verwendete Datensatz Angaben von 551 MmD und ihren vA. Fiir jedes Untersuchungspaar
bestehend aus vA und MmD wurden 149 Merkmale/Variablen erfasst. Diese Merkmale wurden
zur Erarbeitung einer erweiterten Typologie von vA-MmD-Dyaden genutzt. Die fiir die nach-

folgenden Analysen genutzten Merkmale sind in Tabelle 3 aufgelistet.

Indikatorbereiche Indikatoren

MmD Alter, Geschlecht, instrumentelle Aktivi-
taten des tdglichen Lebens (IADL)4, her-
ausforderndes Verhalten (CMAI)5, De-
menzschweregrad (FAST)®é

4 Die instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens der MmD wurden mithilfe der IADL (Instrumenal
Activities of Daily Living) von Lawton und Brody (1969) erhoben. Der Gesamtpunktwert kann Werte zwi-
schen 0 und 8 erreichen, wobei ein hoherer Wert fiir einen héheren Grad an Selbstandigkeit steht.

5 Die herausfordernden Verhaltensweisen der MmD wurden mithilfe des CMAI (Cohen Mansfield Agitation
Inventory) von Cohen-Mansfield et al. (1992) erhoben.

6 Der Demenzschweregrad wird anhand des FAST (Functional Assessment Staging) von Reisberg et al.
(1988) erfasst.
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VA Alter, Geschlecht, Berufstatigkeit, Pflege-
und Betreuungsaufwand?, Pflegedauer

Dyade Beziehungsverhdltnis, Wohnsituation,
weitere informelle Unterstiitzungs8, sozi-
ale Schicht®

Region regionale soziodkonomische Deprivation
(GISD)'0, regionale ambulante Pflegever-
sorgung'!, regionale darztliche Versor-
gung'2

Tabelle 3: Merkmale von MmD, vA und Dyade zur Berechnung einer latenten Klassenanalyse

Umgang mit fehlenden Daten
In Bezug auf fehlende Daten wird vorausgesetzt, dass die fehlenden Werte ,missing at random*
(MAR) sind. Diese Annahme impliziert, dass die geschatzten Parameter des Modells unverzerrt

bleiben (Vermunt et al. 2016). Daher wurden keine Datenimputationen vorgenommen.

Datentransformation und Berechnung weiterer Variablen
Um die Clusteranalyse mit kategorialen Indikatoren durchzufiihren, wurden die originalen Da-
ten (Indikator-Variablen) der DemNet-D-Studie, wie in Tabelle 4 angegeben, transfor-

miert/kategorisiert.

Variablenbeschreibung Ausprdgungen
MmD
Alter unter 70 Jahre, 70-74 Jahre, 75-79
Jahre, 80-84 Jahre, 85-89 Jahre, 90 Jahre
und dlter
Geschlecht mannlich, weiblich

7 Der Pflege- und Betreuungsaufwand wurde mithilfe von Items des Fragebogens zur Ressourcennutzung
bei Demenz (RUD) von Wimo et al (1998) berechnet.

8 Der Indikator ,weitere informelle Unterstiitzung“ basiert auf summierten Einzelitems des Instruments
zur Erfassung hauslicher Versorgungsarrangements fiir Menschen mit Demenz (D-1VA) von Bartholo-
meyczik et al. (2012).

9 Der Indikator ,soziale Schicht” basiert auf dem Scheuch-Winkler Index (Winkler et al. 1999).

10 Der Indikator ,regionale soziodkonomische Deprivation (GISD)“ wurde von Kroll et al. (2017) entwi-
ckelt.

11 Der Indikator ,regionale ambulante Pflegeversorgung” basiert auf vom Bundesinstitut fiir Bau-, Stadt-
und Raumforschung erhobenen Indikatoren und Karten zur Raum- und Stadtentwicklung (INKAR),
www.inkar.de.

12 Der Indikator ,regionale drztliche Versorgung“ basiert auf Kennziffern der vertragsarztlichen Versor-
gung. Genutzt wurden die Daten zur Anzahl von Vertragsdrzten und -psychotherapeuten je 100.000
Einwohner nach Bedarfsplanungsfachgebiet gemaR Bundesarztregister zum Stichtag 31.12.2013,
www.versorgungsatlas.de.
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Dyade
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Region

German Index of Socio—economic
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Regionale Pflegequote ambulant
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geringere Einschrankungen

nicht vorhanden, vorhanden

1-4: keine bis maRige kognitive
LeistungseinbuBen, 5: mittelschwere
kognitive Leistungseinbufen, 6: schwere
kognitive Leistungseinbufen, 7: sehr

schwere kognitive LeistungseinbuBen

unter 50 Jahre, 50-59 Jahre, 60-69
Jahre, 70-79 Jahre, 80 Jahre und alter
mannlich, weiblich

keine Berufstatigkeit, Teilzeit, Vollzeit
<2h: geringer Aufwand, 2-8h:
moderater-hoher Aufwand, = 8h: sehr
hoher Aufwand

<1: kurze-mittellange Pflegedauer, >4:

lange Pflegedauer

Paarbeziehung, Kind-Eltern Beziehung,
Beziehung familienextern
zusammenlebend, in Ndhe zueinander
lebend, andere Wohnsituation

untere soziale Schicht, mittlere soziale
Schicht, obere soziale Schicht

0: nein, keine weitere Unterstiitzung, 1-

5: ja, weitere Unterstiitzung vorhanden

niedrige soziodkonomische Deprivation,
mittlere soziookonomische Deprivation,
hohe sozio6konomische Deprivation
<8,2: unterdurchschnittliche
Pflegequote, >8,2: Uberdurchschnittliche
Pflegequote’3

13 Der Wert von 8,2 entspricht dem bundesweiten Durchschnitt. D.h. auf eine/n Mitarbeiter*in einem

ambulanten Pflegedienst kommen im Durchschnitt deutschlandweit 8,2 Personen mit Pflegebedarf. Fiir
die vorliegende Studie wurde fiir jede Dyade (auf Basis der Postleitzahl der MmD) der kreisspezifische
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Regionale Arztequote <63,9: unterdurchschnittliche reg.
Arztequote, >63,9:
tberdurchschnittliche reg. Arztequote!4

Tabelle 4: Beschreibung der transformierten Indikator-Variablen
Als Zielparameter wurden betrachtet:

e die Nutzung von Informationsquellen und die Inanspruchnahme professioneller Versor-
gungsangebote (Versorgungshandeln)!s

e die Belastung (BIZA-D PV)'6 und der Gesundheitszustand der vA (EQ VAS)!7

e die Lebensqualitdt (QoL-AD)'8 und soziale Teilhabe der MmD (SACA)'®

e die Stabilitdt der Versorgung?2°

Fur die Analyse des Versorgungshandelns der vA-MmD-Dyaden wurden die Nutzung von In-
formationsquellen sowie die Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote wie folgt

zusammengefasst?':

Wert errechnet. Kreise, in denen auf eine ambulante Pflegekraft 8,2 oder weniger zu pflegende Personen
kommen, werden als Kreise mit Uberdurchschnittlicher ambulanter Versorgung kategorisiert. Kreise, in
denen eine ambulante Pflegekraft mehr als 8,2 pflegebediirftige Personen versorgt, als Kreise mit un-
terdurchschnittlicher ambulanter Versorgung.

14 Der Wert 63,9 entspricht dem bundesweiten Durchschnitt. D.h. auf umgerechnet 100.000 Einwoh-
ner*innen entfallen auf Kreisebene 63,9 Allgemeindrzte/Psychotherapeuten. Kreise mit 63,9 oder mehr
Arzten/Psychotherapeuten werden als ,iiberdurchschnittlich“ kategorisiert. Kreise mit weniger als 63,9
werden als ,unterdurchschnittlich kategorisiert.

15 Das Konstrukt ,Versorgungshandeln“ basiert auf den zwei Indikatoren ,Nutzung von Informations-
quellen“ und ,Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten®. Beide Indikatoren wurden dem originalen
Datensatz der DemNet-D-Studie entnommen.

16 Das BIZA-D (Berliner Inventar zur Angehoérigenbelastung - Demenz) ist ein Fragebogen, der dazu ent-
wickelt wurde, die Belastung von pflegenden Angehdrigen abzubilden. In der vorliegenden Studie kam
die sogenannte Praxisversion (Berliner Inventar zur Angehodrigenbelastung - Demenz (BIZA-D-PV)) zum
Einsatz. Diese richtet sich an Einrichtungen, welche Angehorige beraten, begleiten und entlasten. Das im
Vergleich zum BIZA-D gekiirzte Instrument zielt u.a. darauf ab, individuelle Risiken fiir die Gesundheit
der pflegenden Angehorigen und die Stabilitat der hduslichen Pflegesituation abzubilden (Zank et al.
2009). In der vorliegenden Studie wurden vier Subskalen des BIZA-D PV eingesetzt.

17 Fur die vorliegende Studie wurde die visuelle Analogskala der EuroQoL Group von 1987 genutzt.

18 Zur Einschatzung der Lebensqualitit der MmD wurde fiir die vorliegende Studie der QoL-AD (Quality
of Life in Alzheimer's Disease) von Logsdon et al. (2002) genutzt. Verwendet wurde die Fremdeinschat-
zung der VA.

19 Die soziale Teilhabe der MmD wird liber das Instrument SACA (A Sense of Acceptance in Community
Activities) von Solomon et al. (2010) ermittelt.

20 Die Versorgungsstabilitdt wurde mit einer durch von Kutzleben et al. (2017) entwickelten vierstufigen
Skala durch die vA selbst eingeschatzt.

21 Die Nutzung von Informationsquellen und die Inanspruchnahme von professionellen Versorgungsan-
geboten wurden in der DemNet-D-Studie mit dem Instrument D-IVA (von Kutzleben et al. 2014) erho-
ben. Fur die vorliegende Studie wurden daraus einzelne Items verwendet.
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Gruppierung Variablen Informationsquellen (1Q)

a)
b)

@)

informelle Info-Quellen (IQ-inf): Fernsehen/Radio, Zeitung, Internet, Familie
medizinische Informationsquellen (IQ-med): Hausarztin/Hausarzt, Facharztin/Facharzt,
Apotheken

pflegerische Informationsquellen (IQ-pfl): ambulante Pflegedienste, Pflegestiitzpunkte,
Pflegekassen, Krankenkassen, Wohlfahrtsverbande

zivilgesellschaftliche Informationsquellen (IQ-ziv): Demenz-Service-Zentren, Alzheimer-
gesellschaften, Selbsthilfegruppen, Biirgerzentren/Seniorenbiros, Kirchen/Religionsge-

meinschaften

Gruppierung Variable Versorgungsangebote (VRSA)

a)
b)
)

d)

arztliche Dienstleistungen (VRSA-arzt): Allgemeinarzt, Neurologie

therapeutische Dienstleistungen (VRSA-thp): Physiotherapie, Ergotherapie

pflegerische Dienstleistungen (VRSA-pfl): Tagespflege, Ambulante Pflegedienste, Kurz-
zeitpflege

Betreuungsdienstleistungen (VRSA-btr): Betreuungsgruppe, Besuchsdienst, 24 Std. Be-

treuung/Haushaltshilfe

Alle 1Q- und VRSA-Variablen wurden mit ,keine Nutzung“ bzw. ,Nutzung“ dichotomisiert; z.B.

wurde falls mindestens eine der als medizinisch gruppierten Informationsquellen (Hausarz-

tin/Hausarzt, Facharztin/Facharzt, Apotheke) genutzt wurde, 1Q-med="Nutzung“ gesetzt,

falls dies nicht der Fall war wurde IQ-med="keine Nutzung"“ gesetzt. Tabelle 5 bietet nachfol-

gend eine Zusammenfassung der weiteren betrachteten Zielparameter und ihrer Auspragun-

gen.

Zielparameter Auspragungen

VA

Angehorigenbelastung (BIZA-D PV)

Belastung durch kognitive Einbulen 0-16
Belastung durch Aggressivitat und Ver- 0-20
wirrtheit
Belastung durch persoénliche Einschran- 0-20
kungen
Belastung durch Mangel an sozialer Unter- 0-24
stutzung
Gesundheitszustand (EQ-VAS) 0-100
MmD
Lebensqualitat (QoL-AD) 3-52
Soziale Teilhabe (SACA) 1-32
Dyade
Nutzung von Informationsquellen (IQ)
Informelle 1Q keine Nutzung, Nutzung
Medizinische 1Q keine Nutzung, Nutzung
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Pflegerische IQ keine Nutzung, Nutzung
Zivilgesellschaftliche IQ keine Nutzung, Nutzung
Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten
Arztliche Dienstleistungen keine Nutzung, Nutzung
Therapeutische Dienstleistungen keine Nutzung, Nutzung
Pflegerische Dienstleistungen keine Nutzung, Nutzung
Betreuende Dienstleistungen keine Nutzung, Nutzung
Stabilitat der Versorgung 0=Versorgung zu Hause funktioniert

nicht mehr (...), 1=Eigentlich funktio-
niert die Versorgung schon jetzt nicht
mehr (...), 2=Situation gut geregelt,
bei Verschlimmerung zusatzliche Hil-
fen, 3=Situation auch bei Verschlim-
merung gut geregelt

Tabelle 5: Beschreibung von Zielparametern und Ausprdagungen

In der nachfolgenden Tabelle 6 und der Tabelle 7 sind die im Rahmen der Sekundardatenana-
lyse genutzten Originaldaten der DemNet-D-Studie in Form der beschreibenden Statistik fir
die PfADe-Gesamtstichprobe zusammengefasst. Fir die numerischen Variablen sind Mittel-
wert und Standardabweichung (MW (SD)) angegeben, fiir die kategorialen Variablen die abso-

luten und relativen Haufigkeiten (N (%)) der Auspragungen.

Variable Ausprdagungen  (%)/N bzw.
MW/(SD)
Geschlecht MmD weiblich 57 % (316)
mannlich 42 % (229)
kA 1 % (6)
Geschlecht vA weiblich 75 % (412)
mannlich 24 % (135)
kA 1% (4)
Alter MmD - 79,5 (8,5)
Alter vA - 64 (12,9)
Beziehungsverhdltnis vA-MmD Paar 50,6 % (279)
Kind-Eltern 42,1 % (232)
familienextern 6,7 % (37)
kA 0,5 % (3)
Wohnsituation vA-MmD zusammen 61,2 % (337)
in Nahe 22,3 %(123)
andere 15,1 % (83)
kA 1,5 % (89)
Berufstatigkeit VA Vollzeit 14,3 % (79)
Teilzeit 20,7 % (114)
keine 62,4 % (344)
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kA 2,5% (14)
Pflegeaufwand (0-24 Stunden) - 4,7 (5,4)
Betreuungsaufwand (0-24 Stunden) - 4,6 (5,1)
Versorgungsdauer (Jahre) - 4,2 (3,6)
weitere informelle Unterstlitzung ja 88 % (485)
nein 11,6 % (64)
kA 0,4 % (2)
soziale Schicht untere 44,4 % (245)
mittlere 21,8 % (120)
obere 7,1 % (39)
kA 26,7 % (147)
regionale soziobkonomische Deprivation niedrige 7,2 % (40)
mittlere 68,6 % (378)
hohe 24,1 % (133)
regionale Pflegequote ambulant - 7,8 (1,9)
regionale Arztequote - 63,5 (6,1)
Instrumentelle Aktivitaten 0-2 62,7 % (345)
des tdglichen Lebens (IADL) 3-8 28,4 % (157)
kA 8,9 % (49)
Demenzschweregrad (FAST) 1-4 0 (6,6 %) 36
5-7 (90,2 %) 497
kA 18 (3,3 %)
CMAI
unangemessen ja, besteht 61,7 % (340)
aggressiv ja, besteht 15,2 % (84)
agitiert ja, besteht 58,8 % (324)

Tabelle 6: PfADe Gesamtstichprobe - Deskriptive Statistik (n=551)

Variable Mean (sd) bzw. N (%)
Angehorigenbelastung (BIZA-D PV)
kognitive EinbuRen (0-16) 8,1 (4,7)
Verwirrtheit und Aggressivitdt (0-20) 6,0 (4,9)
personliche Einschrankungen (0-20) 8,3 (5,8)
Mangel an sozialer Unterstiitzung (0-24) 7,7 (5,5)
Nutzung Informationsquellen
IQ-inf (keine Nutzung) 159 (28,9 %)
IQ-med (keine Nutzung) 193 (35 %)
1Q-pfl (keine Nutzung) 247 (44,8 %)
1Q-ziv (keine Nutzung) 369 (70 %)
Inanspruchnahme Versorgungsangebote
VRSA-arzt (keine Nutzung) 45 (8,2 %)

VRSA-thp (keine Nutzung) 384 (69,7 %)
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VRSA-pfl (keine Nutzung) 228 (41,4 %)
VRSA-btr (keine Nutzung) 376 (68,2 %)
Lebensqualitat MmD (QoL-AD, 3-52) 28,7 (5,5)
Soziale Teilhabe MmD (SACA, 1-32) 24,4 (4,2)
Lebensqualitdt vA (EQ VAS, 0-100) 66,4 (19,6)
Stabilitat der Versorgung
0 18 (3,3 %)
1 40 (7,2 %)
2 286 (51,9 %)
3 167 (30,3 %)
kA 34 (7,3 %)

Tabelle 7: PfADe Gesamtstichprobe - Deskription Zielparameter (n=551)

Statistische Analyse mittels latenter Klassenanalyse

Das zentrale Studienziel des PfADe Projekts ist die Erarbeitung einer vA-MmD-Dyaden Typo-
logie auf Basis einer Sekunddrdatenanalyse der DemNet-D-Studie. Es sollten bestimmte Klas-
sen (typische Cluster) von Dyaden im DemNet-D-Datensatz identifiziert werden. Grundle-
gende Annahme ist dabei, dass sich die Dyaden durch spezifische Muster auszeichnen: per-
sOnliche und soziale Merkmale, aber auch durch raumliche Faktoren und demenzspezifische

Charakteristika (Indikator-Variablen, siehe auch Tabelle 8).

Die Schatzung (Identifizierung) von Clustern von vA-MmD-Dyaden/Tandems wurde mit einer
latenten Klassenanalyse (Latent Class Analysis, LCA) vorgenommen (Collins et al. 2010).22 Die
latente Klassenanalyse ist eine statistische Methode zur Klassifizierung von Individuen in mog-
lichst homogenen Subgruppen. Die Klassifizierung erfolgt mit Hilfe von beobachteten Variab-
len (Indikator-Variablen) an Individuen. Es werden Zusammenhdnge zwischen den Auspra-
gungen der Indikator-Variablen durch das Vorhandensein einer unbeobachteten latenten Va-
riable (kategoriale latente Variable) beschrieben. Das Ziel der latenten Klassenanalyse ist 1)
die Wahrscheinlichkeiten P(X = x) und P(Yj|X = x) zu schatzen, sowie 2) die optimale Anzahl
der Cluster, C, zu bestimmen. Das Erste wird mit der Maximum-Likelihood (ML)-Methode und

das Zweite mit dem Bayesschen Informationskriterium (BIC) bestimmt (Bakk 2015).

Neben der Identifikation (Schdatzung) der Klassenanzahl ermoéglichen latente Klassenanalysen
die Untersuchung der Assoziation einer latenten Variable, X, mit anderen externen Variablen,
Z. Anders formuliert: Man mochte die Zusammenhange der Klassenzugehorigkeit mit den ex-
ternen Variablen analysieren. In Bezug auf die Assoziation zwischen X und Z unterscheidet
man zwei Falle: 1) Z ist Pradiktor von X oder 2) Z ist distale (Ziel-) Variable, die abhdngig von

X ist. Angesichts der aufgelisteten Variablen in Tabelle 8 und den Zielen des Projektvorhabens,

22 Die statistische Analyse wurde mit der Software Latent Gold® Version 5.1 sowie R Version 3.2.3 durch-
gefuhrt.
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wird jedes Z in der vorliegenden Untersuchung als distale Variable angenommen. Diese Vari-
ablen kénnen durch ein sogenanntes one-step-Verfahren gleichzeitig oder in einem three-
step-Verfahren schrittweise, aufeinander aufbauend geschatzt werden. Da die Anwendung des
one-step-Verfahrens mit bestimmten Nachteilen verbunden (Vermunt 2010), wurde in der
vorliegenden Studie das three-step-Verfahren verwendet. Die ML- Schdtzung der Parameter
wird mit der adjusted three-step LCA (Bakk 2015, Bakk et al. 2013, Vermunt 2010), integriert
in Software Latent Gold® Version 5.1, durchgefiihrt. Letzteres ist eine Modifizierung des three-

step Verfahrens, die den Bias durch die schrittweise Schatzung korrigiert.

Ablauf der latenten Klassenanalyse

In einem ersten Schritt (step-1) wird die Anzahl der Cluster C, die Cluster-GroRe, und die
Clusterstruktur geschatzt. Eine hierarchisch sortierte Liste, siehe nachfolgend Tabelle 8 von
Indikator-Variablen, Yj, bildet dafiir die Grundlage.?3

Ebene 1 Variable
Alter in Jahren vA
Alter in Jahren MmD
Beziehung vA-MmD
Geschlecht vA
Geschlecht MmD
Wohnsituation vA-MmD

Ebene 2
weitere informelle Unterstlitzung
Berufstatigkeit VA
soziale Schichtung (Scheuch-Winkler Index)
Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)
Versorgungsdauer (in Jahren)

Ebene 3
Aktivitdaten des alltdglichen Lebens (IADL)
Herausforderndes Verhalten (CMAI)
Demenzschweregrad (FAST)

Ebene 4
regionale soziookonomische Deprivation (GISD)
regionale Versorgungslage

Tabelle 8: Hierarchie Indikator-Variablen fiir LCA Analyse

Diese werden dann schrittweise nach dem folgenden Algorithmus in das Modell aufgenom-
men.

23 Dje Hierarchie der Indikator-Variablen (siehe Tabelle 8) wurde auf Basis von a) den clusterbildenden
Indikator-Variablen der Tandem-Studie, b) den Studienzielen und c) dem Stand der Forschung erarbeitet.
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a. In einem ersten Schritt wurde eine Hierarchie der Indikator-Variablen festgelegt. Diese
entspricht der Reihenfolge in Tabelle 8. Bei dem Verfahren wird schrittweise erst nach der
Prifung aller rangh6heren Variablen liber die Aufnahme einer neuen Variable entschieden.

b. Zuerst wird eine Clusteranalyse mit den sechs Variablen der Ebene 1, Geschlecht vA, Ge-
schlecht MmD, Alter vA, Alter MmD, Beziehungsverhdltnis vA-MmD und Wohnsituation vA-
MmD (,Erweitertes Tandem-Studienmodell“) durchgefiihrt. Die Anzahl der optimalen Clus-
ter C wird mit dem BIC-Kriterium bestimmt und festgelegt. Um zu testen, ob der Einfluss
einzelner Indikator-Variablen im Modell signifikant ist, werden zwei statistische Tests ver-
wendet:

i.  Wald Test: Hier wird im Rahmen einer LC Regression getestet, ob die Regressi-
onskoeffizienten innerhalb aller Klassen gleich Null sind (Nullhypothese). Mit an-
deren Worten: Die Nullhypothese lautet, dass es keinen signifikanten Unterschied
zwischen den Clustern beziiglich der jeweiligen Indikator-Variable Yj gibt.

ii. Likelihood Ratio Test (LRT): Hier wird getestet, ob das Modell mit allen 6 Indika-
torvariablen eine signifikante Verbesserung des Modells mit 5 Variablen darstellt
(Test auf Nullhypothese).

c. Weitere Variablen werden schrittweise ins Modell aufgenommen. Falls eine Variable die
Anpassung des latenten Klassenmodells signifikant verbessert, wird sie in das Modell auf-
genommen, falls nicht, bleibt sie unberiicksichtigt und die Aufnahme der nachsten Vari-
ablen wird geprift.

d. Es wird schlieBlich tiberpriift (mithilfe des BIC-Kriteriums), ob das finale Modell mit sechs

Clustern und allen Variablen hinreichend gut auf die Daten angepasst ist.
2.3 Validierung der identifizierten Clustertypologie

2.3.1 Fragestellung

Mit dem Schritt der Clustervalidierungen wurde der Frage nachgegangen, ob die mittels der
DemNet-D-Daten neu entwickelte Typologie von vA-MmD-Dyaden zu validieren ist. Zur ex-
ternen Validierung wurden zwei Datensdtze herangezogen. Einerseits der Datensatz der Tan-
dem-Studie (Schirra-Weirich et al. 2015) und andererseits der Datensatz des 4. Deutschen

Alterssurveys.

2.3.2 Methode
Validierung mit den Daten der Tandem-Studie
Anhand des Clustering in der Tandem-Studie erfolgt die Validierung der neu geschatzten

Cluster im DemNet-D Datensatz auf zwei Weisen:

1. ,Hard-Hard Assignment”: Tandem-Studie versus DemNet-D
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Das berechnete harte DemNet-D Clustering (im Tandem-Datensatz) wird mit dem origi-
nalen Clustering der Tandem-Studie mittels des Kappa-Koeffizienten (bei gleicher Clus-
terzahl) oder dem adjustierten Rand-Index (bei ungleicher Clusterzahl) verglichen.
2. ,Hard-Soft Assignment”: Tandem-Studie versus DemNet-D

Die Verteilungen der berechneten marginalisierten DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten
innerhalb der einzelnen Tandem-Cluster werden graphisch gegeniibergestellt (in Form von
Boxplots). Das DemNet-D Clustering wiirde sich als eine Verfeinerung des Tandem-Clus-
ters darstellen, wenn in jedem Tandem-Cluster die Wahrscheinlichkeit fiir eine andere
Gruppe von DemNet-D Clustern hoch bzw. niedrig ausfillt. Je ausgepragter diese Unter-
schiede in der Verteilung der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten ausfallen, desto kon-

sistenter ist das Clustering der Tandem-Studie mit dem DemNet-D Clustering.

Zur Validierung wurden zunachst die im Tandem-Datensatz (n=40) zur Verfliigung stehenden
Variablen des DemNet-D Clusteralgorithmus identifiziert. Die sechs Variablen sind: Geschlecht
vA, Geschlecht-MmD, Alter vA, Alter MmD, Beziehungsverhaltnis vA-MmD und Wohnsituation
vA. Fir jeden der 40 Datenpunkte wurden die so genannten marginalisierten DemNet-Clus-
terwahrscheinlichkeiten (,weiches” Clustering, probability assignment, soft assignment) be-
rechnet. Das so genannte harte DemNet-D Clustering (hard assignment) des Tandem-Daten-
satzes wurde fir jeden Datenpunkt berechnet. Das heift, einem Datenpunkt wurde das wahr-

scheinlichste DemNet-D Cluster zugeordnet.

Validierung mit Daten des Deutschen Alterssurveys (DEAS)

Mit einer Schnittmenge von Indikator-Variablen, die im DEAS- und DemNet-D Datensatz vor-
handen sind, wurde ein intrinsisches Clustering des DEAS-Datensatzes durchgefiihrt.24 Dazu
wurden fir alle 1194 Datenpunkte des DEAS-Datensatzes die DEAS-Clusterwahrscheinlich-
keiten (DEAS probability assignment bzw. DEAS soft assignment) berechnet. Das so genannte
harte DEAS-Clustering (DEAS hard assignment) berechnet man fiir jeden Datenpunkt, in dem
man diesen Datenpunkt das wahrscheinlichste Cluster zuordnet. Die Validierung der mit dem
DemNet-D Datensatz geschdtzten Cluster mit dem intrinsischen Clustering des DEAS-Daten-

satzes erfolgt auf drei Weisen:

a. ,Hard-Hard Assignment”: DEAS versus DemNet-D
Das berechnete harte DemNet-D Clustering (im DEAS-Datensatz) wird mit dem intrinsi-
schen harten DEAS-Clustering mittels des Kappa-Koeffizienten (bei gleicher Clusterzahl)

oder dem adjustierten Rand-Index (bei ungleicher Clusterzahl) verglichen.

24 Beim DEAS handelt es sich um seit 1996 vom Deutschen Zentrum fiir Altersfragen (DZA) durchgefiihrte
reprasentative Befragungen im Quer- und Langsschnitt von jeweils mehreren tausend Teilnehmer*innen
im Alter ab 40 Jahren. Fir die Validierungsanalyse wurde der Datensatz der 2014er Erhebungswelle ge-
nutzt und Uber eine Filterfunktion auf die Befragten reduziert, die angeben, eine ihnen nahestehende
Person hauslich zu pflegen oder zu betreuen (n=1194).
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“Hard-Soft Assignment”: DEAS versus DemNet-D

Die Verteilungen der berechneten marginalisierten DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten
(fir den DEAS-Datensatz) innerhalb der einzelnen DEAS-Cluster werden wie oben fir die
Tandem-Studie beschrieben und gegenibergestellt (in Form von Boxplots).

,Soft-Soft Assignment”: DEAS versus DemNet-D

Es seien C bzw. T, die geschdtzte Zahl der DemNet-D Cluster bzw. DEAS-Cluster. Jedem
Datenpunkt des DEAS-Datensatzes, i, werden zwei Clusterwahrscheinlichkeiten zugeord-
net: (piM,pi@,...,pi©) der DEAS-Clusterwahrscheinlichkeit (DEAS probability assignment,
DEAS soft assignment) und (wiV,wi@, ... .wim) der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten
(DemNet-D probability assignment, DemNet-D soft assignment). Mit diesen Grundannah-
men wird dann im Anschluss eine TxC Ubereinstimmungsmatrix U definiert, deren Ele-
mente Uqo die Wahrscheinlichkeit angeben, dass der t-te DEAS-Cluster dem c-ten Dem-
Net-D Cluster entspricht. Uwo wird wie folgt berechnet:

Lo

N ®
i=1 Wi

Utg:= wobei N der Stichprobenumfang des DEAS-Datensatzes ist.

Die Ubereinstimmung des DemNet-D und des DEAS-Clustering wird als perfekt be-
wertet, wenn die Eintrage 0 oder 1 sind. Je naher diese Werte an 0 oder 1 liegen, desto

starker stimmen die beiden Clusterings Uberein.

Im Gegensatz zu den Daten der Tandem-Studie stand fiir Validierung mit den Daten des Deut-

schen Alterssurveys (DEAS) kein vorab festgelegtes Clustering zur Verfligung. Daher wurde in

einem ersten Schritt ein modellbasiertes Clustering des DEAS-Datensatzes durchgefiihrt. Ge-

nhutzt wurde dazu eine Schnittmenge von Indikator-Variablen, die sowohl im DEAS- als auch

im DemNet-D Datensatz vorhanden sind. Dies trifft auf die folgenden fiinf Variablen zu: Ge-

schlecht vA, Geschlecht MmD, Alter vA, Beziehungsverhaltnis vA-MmD und Soziale Schicht.

Da die Variable ,Soziale Schicht“ keinen signifikanten Beitrag zum angepassten latenten Klas-

senmodell lieferte (Wald-Test), blieb sie im DEAS-Clustering unberticksichtigt.
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3 Ergebnisse

3.1 Psychosoziale Interventionen zur Gesundheitsférderung von versor-
genden Angehoérigen von Menschen mit Demenz

Die breit angelegte Suche (siehe auch Abbildung 2) identifizierte insgesamt 17.546 Artikel,
davon konnten 9.542 Duplikate erkannt und ausgeschlossen werden.25 Weitere 7.795 Artikel
wurden im Zuge der Analyse von Titel und Abstracts als irrelevant bewertet und aus den wei-
teren Analysen ausgeschlossen. Die verbliebenen 209 Artikel wurden einer Volltextanalyse
unterzogen und weitere 161 exkludiert. Insgesamt 48 Artikel haben die Selektionskriterien
erfullt und wurden in die quantitative/qualitative Klassifizierung und Bewertung (Synthese)
einbezogen. Abbildung 3 veranschaulicht nachfolgend die Verteilung der Interventionsstudien
Uber den Betrachtungszeitraum von 2009-2018.

3.1.1 Publikationsjahre

Anzahl Studien nach Publikationsjahren (n=48)
12

10

0 I I I I I I I | I I

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Publikationsjahr

Anzahl
+a [=)]

[*]

Abbildung 3: Review Interventionsstudien - Publikationen nach Jahren

25 Die Suche wurde zu Beginn offen bzw. breit angelegt, um mdoglichst viele potentiell relevante Studien
zu den Themen Versorgungstandems/-dyaden, soziale Ungleichheit, Angehérigenbelastung in der am-
bulanten Versorgung sowie Pravention und Gesundheitsférderung von versorgenden Angehérigen in der
hauslichen Versorgung zu identifizieren.
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Mit zehn Publikationen ist das Jahr 2016 am starksten vertreten, gefolgt vom Jahr 2015 mit
sieben publizierten Studien. In den Jahren 2013 und 2017 werden je sechs Studien veroéffent-
licht. Fiir das Jahr 2012 liegt mit zwei Studien die geringste Publikationsanzahl vor. Da die
Literatursuche im August 2018 durchgefiihrt wurde, fallt die Anzahl an Publikationen fiir das
Jahr 2018 vermutlich aufgrund der Nahe zum Projektzeitraum mit lediglich drei Studien relativ
gering aus. Zum einen flieRt das Jahr unvollstandig (8 Monate) in die Suche ein und zum an-

deren ist von einer zeitlichen Publikationsliicke fiir jiingere Interventionsstudien auszugehen.

3.1.2 Ursprungsldnder

Die Abbildung 4 bietet nachfolgend einen Uberblick der Studien nach ihrem Ursprungsland
(bestimmt auf Basis der institutionellen Zugehorigkeit der/des Erstautorin/Erstautors). Ein
groRer Teil der Studien wurde in den USA publiziert (15). Es folgen China (8), GroRbritannien
(5) und Deutschland (5) auf den nachfolgenden Rangen.

Anzahl Studien nach Ursprungslandern (n=48)

Danemark
Finnland
Iran
Tiirkei
Frankreich
Japan

Niederlande

Lander

Spanien
Brasilien
Deutschland
GroBbritannien
China

USA

[=]
"]
Y
(1]
[+4]
=
[=]
=
[\~
=
£

16
Anzahl

Abbildung 4: Review Interventionsstudien - Studien nach Ursprungsldandern

3.1.3 Zielparameter/Outcomes

In der folgenden Tabelle 9 sind alle relevanten Zielparameter zusammengefasst dargestellt.
Am haufigsten wird die Belastung von Angehdrigen (26 Studien) analysiert und in 24 Studien,
damit anndhernd so oft, der Zielparameter Depression. Die Lebensqualitdt vA (QoL) wird in 23
Studien betrachtet. Belastung, Depression und Lebensqualitat sind damit die mit Abstand am

haufigsten untersuchten Outcomes fiir die psychische Gesundheit von vA von MmD.
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Outcome?6 Haufigkeit Anteil in %
an allen Studien
Belastung 26 54,2
Depression 24 50,0
Lebensqualitat 23 47,9
Stress/Distress 10 20,8
Angst (Anxiety) 9 18,6
Wohlbefinden 8 16,7
Stimmung (Mood) 2 4,2

Trauer (Grief) 1 2,1
Tabelle 9: Review Interventionsstudien - Ubersicht Haufigkeiten Zielparameter

3.1.4 Grundlegende Interventionsinhalte und —-charakteristika

Basierend auf den grundlegenden Interventionsinhalten wurden die Studien einer der folgen-
den flunf Kategorien der Gesundheitsforderung zugeordnet: Psychoedukation, Freizeit und
korperliche Aktivitdt, Beratung, kognitiv-behaviorale Ansdtze und Peer-Unterstiitzung. Der
groRte Anteil der Interventionen mit psychoedukativen Ansdtzen arbeitet (20; 43,5 %). Weitere
19,6 % (9) der eingesetzten Programme kénnen dem Bereich ,Freizeit & korperliche Aktivitat*
zugeordnet werden. Dariiber hinaus werden in acht Interventionen (17,4 %) Beratungsange-
bote durchgefiihrt. Kognitiv-behaviorale Programme werden in sechs Fallen (13 %) eingesetzt
und zwei weitere Interventionen (4,3 %) arbeiten mit dem Konzept der Peer-Unterstiitzung.
Die nachfolgende Tabelle 10 gibt nochmals einen zusammengefassten Uberblick Giber grund-

legende Inhalte und Charakteristika der analysierten Interventionen.

N > a
_ = o - =
=] ™ Q e A g o 35 °
& c c @ 2 m S 35 c
- 3 3 S o o @
Studie "’ '] .
Berwig et al. 2017 Psychoedu- F2F + Tele- VA Profis + MKI Individu-
kation fon VA alisiert
Blom et al. 2015 Psychoedu- App/Inter- | VA Profis MKI Standar-
kation net disiert
Chen et al. 2015 Psychoedu- F2F VA Profis MKI Standar-
kation disiert

26 Wie auch aus der Tabelle 9 ersichtlich wird, wurden in einzelnen Studien mehrere Zielparameter un-
tersucht. Daher summieren sich die Haufigkeit nicht auf n=48, sondern auf insgesamt 103 gemessene
Outcome-Variablen. Die Prozentwerte wiederum beziehen sich auf die Studienanzahl (n=48). Lesehilfe:
Der Zielparameter Belastung wurde insgesamt 26 Mal (d.h. in 26 Studien) und damit in 54,2 % aller
Studien untersucht.
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Wang et al. 2011 Psychoedu- F2F VA Profis + MKI Standar-
kation vA disiert

Au et al. 2015 Cognitive be- Telefon VA Freiwillige MKI Standar-
havioral ap- disiert
proaches

Cheng et al. Cognitive be- F2F VA Profis EKI Stand-

2017% havioral ap- ardisiert
proaches

Kamkhagi et al. Cognitive be- F2F VA Profis EKI Standar-

2015 havioral ap- disiert
proaches

Kwok et al. 2013  Cognitive be- | Telefon VA Profis MKI  Stand-
havioral ap- ardisiert
proaches

Losada et al. Cognitive be- F2F VA Profis EKI Standar-

2015 havioral ap- disiert
proaches

Losada et al. Cognitive be- F2F VA Profis EKI Standar-

2015 havioral ap- disiert
proaches

Meichsner et al. Cognitive be- Telefon VA Profis MKl  Standar-

2018* havioral ap- disiert
proaches

Laakkonen et al. Befriending & | F2F Dyade Profis MKl | Stand-

2016 Peer support ardisiert

Charlesworth et Befriending & = F2F + Tele- | Flexibel  Profis + MKl  Standar-

al. 2016 Peer support  fon VA/ VA disiert
(CSP) Dyade

Brijoux et al. Counseling F2F + Tele-  Familie Freiwillige MKI Individu-

2016 fon + alisiert

Fortinsky et al. Counseling F2F VA Profis MKI Standar-

2009 disiert

Gaugler et al. Counseling F2F + Tele- VA Profis + MKI  Individu-

2016 fon VA alisiert

Gavrilova et al. Counseling F2F VA Profis MKI  Standar-

2009 disiert

Geschke et al. Counseling F2F Dyade Profis MKI Individu-

2012 alisiert
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Guerra et al. Counseling F2F VA Profis MKI Standar-
2011 disiert
Joling et al. 2012 | Counseling F2F Familie Profis MKI Standar-
disiert
Phung et al. 2013 Counseling F2F + Tele-  Flexibel  Profis MKI Individu-
fon VA/ alisiert
Dyade
Connell et al. Leisure & F2F + Tele- VA Profis MKI Individu-
2009 physical acti-  fon alisiert
vity
Danucalov et al. Leisure & F2F VA Profis EKI Stand-
2017 physical ac- ardisiert
tivity
Gitlin, L. N. et al. Leisure & F2F Dyade Profis MKI Individu-
2018 physical ac- alisiert
tivity
Hirano et al. 2016 Leisure & F2F VA Profis EKI Individu-
physical acti- alisiert
vity
Lowery et al. Leisure & F2F Dyade Profis EKI Individu-
2014 physical acti- alisiert
vity
Mahdavi et al. Leisure & F2F VA Profis EKI Standar-
2017 physical acti- disiert
vity
Moore et al. 2013 | Leisure & F2F + Tele- VA Profis MKI Standar-
physical acti-  fon disiert
vity
Woods et al. 2016 Leisure & F2F Dyade Profis MKI Standar-
physical acti- disiert
vity
Charlesworth et Leisure & F2F Flexibel | Profis MKI Standar-
al. 2016 physical acti- vA/Dy- disiert
vity (RYCT) ade

F2F= Face-to-Face; EKI=Einkomponentenintervention; MKI=Mehrkomponentenintervention

Tabelle 10: Review Interventionen - Zentrale Interventionsinhalte/-charakteristika
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3.1.5 Interventionseffekte

Im Folgenden werden die Ergebnisse auf zwei verschiedene Weisen dargestellt. Einerseits, zu-
sammengefasst bezliglich der Effekte auf die relevanten Zielparameter psychischer Gesund-
heit (siehe nachfolgend Tabelle 11) und andererseits ausfiihrlicher entlang der grundlegenden

Interventionsinhalte/-ansatze.

Outcome Kategorien2?

uoissaidaQg
bunise|ag
1eljenb
-suaQa
uspuly
—-9q|yom
1sbuy
SS2U1S
Janel|
Bunwwns

Studie

Psychoedukation (n=20)

Berwig et al. 2017 + -

Blom et al. 2015 n. b.2s +
Chen et al. 2015 +

Czaja etal. 2013 -

Gitlin et al. 2010a = =

Gitlin et al. 2010b - + +

Judge et al. 2013 + - +
Kunik et al. 2017 - -

Kuo et al. 2017* + +

10.Kurz et al. 2010 - -

11. Livingston et al. 2014* + +

12. Martin-Carrasco et al. 2009 + - +

13. Martin-Carrasco et al. 2014 = = =

14. Prick et al. 2015 - -

15. Rotrou et al. 2011 + =

16. Soylemez et al. 2016 - - -

17. Steffen et al. 2016 - =
18.Tang et al. 2018 - -
19. Tremont et al. 2015 + - =

20.Wang et al. 2011 + +

Freizeit & korperliche Aktivitat (n=9)

21. Charlesworth et al. 2016 (RYCT)z29 - - -
22.Connell et al. 2009 = =
23. Danucalov et al. 2017 +

® (NS U1 |k W N

=

27 Signifikante Effekte werden als signifikant starkere Verbesserung (p<0,05) in der Interventionsgruppe
als in der Kontrollgruppe definiert.

28 Belastung als Outcome aufgefiihrt, aber es werden keine Ergebnisse zu Belastung berichtet.

2% |In dem Artikel von Charlesworth et al. 2016 werden zwei verschiedene Interventionen getestet. Eine
der Interventionen ist "Remembering Yesterday Caring Today” (RYCT). Dieser Teil der Studie wird hier als
"Freizeit und korperliche Aktivitat" klassifiziert.
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24.Gitlin et al. 2018 - -
25. Hirano et al. 2016
26. Lowery et al. 2014
27.Mahdavi et al. 2017
28. Moore et al. 2013 = =
29.Woods et al. 2016 - - - -

Beratung (n=38)

30. Brijoux et al. 2016 - +

31. Fortinsky et al. 2009 - -

32. Gaugler et al. 2016 -

+ o+ +
|
|

33. Gavrilova et al. 2009 + - _
34. Geschke et al. 2012 + -
35. Guerra et al. 2011 + - _30

36.Joling et al. 2012 - - - _
37.Phung et al. 2013 = -
Kognitiv-behaviorale Ansatze (n=7)

38. Au et al. 2015 +

39. Cheng et al. 2017* + + - +

40. Kamkhagi et al. 2015 + = =

41.Kwok et al. 2014 +

42.Losada et al. 2015 (CBT) + -

43. Losada et al. 2015 (ACT) - -

44. Meichsner et al. 2018* - - + +

Peer-Unterstiitzung (n=2)
45. Charlesworth et al. 2016 (CSP)3! = = =
46. Laakkonen et al. 2016 -
+: Ergebnisse statistisch signifikant; -: Ergebnisse statistisch nicht signifikant.
*: Es liegt mehr als eine Publikation vor, die Intervention ist jedoch dieselbe. Das Jahr ent-
spricht dem der jiingsten Publikation.
Tabelle 11: Review Interventionsstudien - Effekte der Interventionen auf Qutcomes

In den folgenden Abschnitten werden die Interventionen der Reihe nach entlang der fiinf ge-
bildeten Inhaltskategorien mit ihren wesentlichen Interventions- und Studiencharakteristika

vorgestellt.

Psychoedukation
Insgesamt verfolgen 20 Interventionen grundlegend einen psychoedukativen Interventionsan-

satz. In ihrer Studie untersuchen Berwig et al. (2017) eine individualisierte Mehrkomponenten-

30 Zwei verschiedene Instrumente fiir das Outcome Stress verwendet, beide ohne statistisch signifikante
Ergebnisse.

31The “Carer Supporter Programme (CSP)” ist die zweite in Charlesworth et al. 2016 getestete Interven-
tion. Diese Intervention wird hier als Peer-Unterstiitzung kategorisiert.
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intervention fiir vA mit hoher Intensitdat. Durchgefiihrt wird die Intervention sowohl von pro-
fessionellen Akteuren als auch von geschulten Angehorigen. Erbracht wird das Angebot face-
to-face und telefonisch. Die methodische Qualitdat der Studie liegt bei 9 Punkten. Die Follow-
up Messungen drei Monate nach Abschluss der Intervention kdnnen signifikante Effekte fir
die Belastung der vA nachweisen, jedoch keine signifikanten Effekte fur die Lebensqualitit der
vA. Die Studie von Blom et al. (2015) berichtet liber eine App/internetbasierte Intervention fir
vA. Das Angebot ist standardisiert und beinhaltet mehrere Komponenten. Durchgefiihrt wird
es von professionellen Akteuren, mit einer mittleren Intensitat. Die methodische Qualitat wird
mit 8 Punkten bewertet. Der Pretest-Posttest-Vergleich stellt signifikante Effekte fiir den Ziel-
parameter Trauer fest. Dariiber wird das Outcome Belastung zwar aufgefiihrt, aber es werden
keine Ergebnisse dazu berichtet. Chen et al. (2015) untersuchen in ihrer Studie eine face-to-
face durchgefiihrte standardisierte Mehrkomponentenintervention fir vA. Die Intensitat der
Intervention liegt im mittleren Bereich, und sie wird von professionellen Akteuren erbracht.
Die methodische Qualitat der Studie liegt bei 8 Punkten. Post-Test Messungen konnen fir die
Belastung der vA positive signifikante Effekte nachweisen. Czaja et al. (2013) betrachten in
ihrer Studie die Auswirkungen einer individualisierten Mehrkomponentenintervention fiir vA.
Das durch professionelle Akteure durchgefiihrte Angebot kombiniert face-to-face Elemente
mit dem Einsatz von Videotechnik. Die Intensitat liegt auf einem hohen Niveau. Die Punktzahl
zur Bewertung der methodischen Qualitdt der Studie liegt bei 8 Punkten. Direkt nach Abschluss
der Interventionsphase konnen fiir den Zielparameter Depression keine signifikanten Effekte
nachgewiesen werden. Gitlin et al. (2010a) untersuchen in ihrer Studie die Effekte einer dya-
dischen Mehrkomponentenintervention. Die Intervention kombiniert face-to-face und telefo-
nische Elemente mit hoher Intensitat und wird durch professionelle Akteure individualisiert
durchgefiihrt. Die methodische Qualitat liegt bei 10 Punkten. Weder fir Lebensqualitit noch
flur Wohlbefinden werden signifikante Effekte festgestellt. In einer weiteren Studie von Gitlin
et al. (2010b) werden Effekte einer Intervention fiir vA untersucht. Die Intervention besteht
sowohl aus telefonischen als auch aus face-to-face Kontakten. Sie wird von professionellen
Akteuren durch- und standardisiert ausgefiihrt. Die Mehrkomponentenintervention hat eine
hohe Intensitdt. Die methodische Qualitat der Studie liegt bei 9 Punkten. Posttest-Messungen
ergeben signifikante Effekte hinsichtlich Belastung und Wohlbefinden der vA. Fir Depression
kénnen keine signifikanten Effekte gemessen werden.

In der Studie von Judge et al. (2013) werden Ergebnisse einer face-to-face Intervention fiir vA-
MmD-Dyaden beschrieben. Das Unterstlitzungsangebot besteht aus mehreren Komponenten
und ist individualisiert auf die Lebenssituationen der Dyaden zugeschnitten. Die Intervention
wird von professionellen Akteuren durchgefiihrt und die Intensitat liegt in einem mittleren
Bereich. Die methodische Qualitat liegt bei 8 Punkten. Nach Abschluss der Intervention kénnen
signifikante Effekte fiir die Outcomes Depression und Angst gemessen werden. Signifikante

Effekte auf die Lebensqualitit der vA werden jedoch nicht festgestellt. In der Studie von Kunik
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et al. (2017) wird eine dyadische face-to-face Intervention mit mehreren Komponenten ein-
gesetzt. Durchgefiihrt wird die standardisierte Intervention durch professionelle Akteure. Die
Intensitdt liegt auf mittlerem Niveau, die methodische Qualitdt bei 10 Punkten. Das Follow-up
nach 12 Monaten kann weder fiir Depression noch Belastung signifikante Effekte messen. Die
Studien von Kuo et al. (2017) untersuchen, ob eine hochintensive dyadische Intervention Ef-
fekte fiir vA hat. Die individualisierte Mehrkomponentenintervention wird face-to-face und via
Telefon von professionellen Akteuren durchgefiihrt. Der Scorewert fiir die methodische Qua-
litat der Studie liegt bei 9 Punkten. Signifikante Effekte werden post-Intervention fiir die Out-
comes Depressionund Lebensqualitat gemessen. Kurz et al. (2010) analysieren in ihrer Studie
die Ergebnisse einer Mehrkomponentenintervention fiir vA. Auch hier wird die Intervention von
professionellen Akteuren durchgefiihrt. Das Unterstlitzungsangebot ist als standardisiertes
face-to-face Programm konzipiert. Die Intensitdt ist hoch. Der Scorewert fiir die methodische
Qualitdt liegt bei 9 Punkten. Die Post-Interventionsmessungen ergeben keine signifikanten
Effekte fiir die Endpunkte Depression und Lebensqualitit. Livingston und Kolleg*innen (2014,
2013) haben in ihren Studien eine individualisierte Mehrkomponentenintervention getestet.
Das Unterstitzungsangebot wird individuell auf vA zugeschnitten und face-to-face von pro-
fessionellen Akteuren durchgefiihrt. Die Intensitat liegt auf mittlerem Niveau, die methodische
Qualitat liegt bei 9 Punkten. Messungen Post-Intervention konnen signifikante Effekte fiir die
Lebensqgualitit der vA sowie das Outcome Angstfeststellen. Martin-Carrasco et al. (2009) ana-
lysieren in ihrer Studie die Auswirkungen einer face-to-face Intervention fiir vA. Die Einkom-
ponentenintervention wird professionell durchgefiihrt und standardisiert angeboten. Die In-
tensitdt liegt im mittleren Bereich. Die methodische Qualitdt der Studie liegt bei 9 Punkten. Die
Follow-up Erhebungen zehn Monate nach Abschluss der Intervention stellen signifikante Ef-
fekte fiir die Outcomes Belastung und Wohlbefinden fest. Die Effekte auf die Lebensqualitit
der vA sind nicht signifikant. Die Studie von Martin-Carrasco et al. (2014) wiederum widmet
sich einer von professionellen Akteuren durchgefiihrten face-to-face Intervention fiir vA. Das
Unterstiitzungsangebot wird als Mehrkomponentenintervention standardisiert durchgefiihrt,
mit einer mittleren Intensitiat. Der Scorewert fiir die methodische Qualitit liegt bei 9 Punkten.
Beim Follow-up nach vier Monaten werden weder fiir den Indikator Belastung noch fiir Stress
und Wohlbefinden signifikante Effekte berichtet. Prick et al. (2015) testen in ihrer Studie eine
von professionellen Akteuren face-to-face durchgefiihrte Intervention. Das Programm hat eine
mittlere Intensitdt und mehrere Komponenten. Es zielt auf vA-MmD-Dyaden ab und wird stan-
dardisiert durchgefiihrt. Der Scorewert fur die methodische Qualitdt liegt bei 9 Punkten. Beim
Follow-up drei Monate nach Intervention werden fiir Depression und Belastung keine signifi-
kanten Effekte vorgefunden.

Rotrou et al. (2011) untersuchen eine von professionellen Akteuren durchgefiihrte standardi-
sierte face-to-face Mehrkomponentenintervention fiir vA. Die Intensitdt der Intervention ist
hoch. Die methodische Qualitdt der Studie liegt bei einem Scorewert von 9 Punkten. Drei Mo-

nate nach Interventionsabschluss werden signifikante Effekte fliir das Outcome Depression
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nachgewiesen, jedoch keine signifikanten Auswirkungen fir die Belastung der vA. Die Studie
von Soylemez et al. (2016) analysiert eine individualisierte Mehrkomponentenintervention fiir
vA. Die von professionellen Akteuren durchgefiihrte Intervention wird per Telefon und face-
to-face angeboten. Die Intensitat liegt im mittleren Bereich, die methodische Qualitat der Stu-
die bei 9 Punkten. Die Messungen wdhrend des Follow-up nach drei Monaten ergeben keine
signifikanten Effekte flr Depression, Belastung und Lebensqualitdt der vA. Steffen et al. (2016)
berichten in ihrer Studie Ergebnisse einer videobasierten Mehrkomponentenintervention fir
vA von MmD. Die Unterstitzung wird standardisiert angeboten und von professionellen Akt-
euren durchgefiihrt. Die Intensitit liegt in einem hohen Bereich, die methodische Qualitat bei
9 Punkten. Bei Follow-up nach sechs Monaten kénnen bei den relevanten Outcomes Depres-
sfon und Stimmung keine signifikanten Effekte nachgewiesen werden. Die Studie von Tang et
al. (2018) fasst Ergebnisse einer individualisierten Mehrkomponentenintervention fiir vA zu-
sammen. Das Unterstiitzungsangebot beinhaltet sowohl face-to-face als auch telefonisch er-
brachte Leistungen von professionellen Akteuren. Die Interventionsintensitat liegt auf einem
mittleren Niveau. Die methodische Qualitat der Studie liegt bei 9 Punkten. Drei Monate nach
Abschluss der Interventionsphase werden fiir die relevanten Zielparameter Belastung und
Stress keine signifikanten Effekte gemessen. In ihrer Studie gehen Tremont et al. (2015) den
Auswirkungen einer telefonbasierten Intervention fiir vA nach. Es handelt sich um eine indivi-
dualisierte durch professionelle Akteure durchgefiihrte Mehrkomponentenintervention mit
hoher Intensitdt. Die methodische Qualitdt der Studie liegt bei 8 Punkten. Messungen direkt
nach Abschluss der Interventionsphase ergeben signifikante Effekte fiir das Outcome Depres-
sion. Weder fiir die Belastung der vA noch fiir ihre Lebensqualitidt werden signifikante Effekte
festgestellt. Bei der Intervention, die von Wang et al. (2011) getestet wird, handelt es sich um
eine standardisierte Mehrkomponentenintervention fiir vA. Das Angebot wird face-to-face von
professionellen Akteuren kombiniert mit Peer-Unterstiitzung durchgefiihrt. Die Interventions-
intensitat liegt im mittleren Bereich. Der Scorewert fiir die methodische Qualitat der Studie
liegt bei 9 Punkten. Direkt nach Abschluss der Interventionsphase werden fiir die relevanten

Zielparameter Belastung und Lebensqualitit signifikante Effekte festgestellt.

Freizeit und korperliche Aktivitat

Alles in allem kdnnen neun Interventionen dem Feld ,Freizeit und korperliche Aktivitat* zuge-
ordnet werden. Im Mittelpunkt der Studie von Charlesworth und Kolleg*innen steht eine stan-
dardisierte Mehrkomponentenintervention (RYCT). Diese wird per Telefon und face-to-face
durchgefiihrt, je nach Bedarf fiir vA allein oder auch fiir Dyaden. Zur Durchfiihrung werden
professionell ausgebildete Mitarbeiter*innen eingesetzt. Die Intensitdt der Intervention ist
hoch. Der Scorewert fiir die methodische Studienqualitat liegt bei 9 Punkten. Post-Interventi-
onsmessungen zeigen keinerlei signifikante Effekte fiir Lebensqualitat, Angst und Stress. Im
Fokus der Analysen von Connell et al. (2009) steht ein face-to-face und telefonisch durchge-

flihrtes Angebot fiir vA. Die Mehrkomponentenintervention wird in hoher Intensitat individuell
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zugeschnitten und von professionellen Akteuren angeboten. Die methodische Qualitat liegt
bei 8 Punkten. Langfristig kdnnen keine signifikanten Effekte fiir Depression und Stress ge-
messen werden. Auch Danucalov et al. (2017) untersuchen eine sportliche Intervention, die als
Einkomponentenprogramm face-to-face von professionellen Akteuren durchgefiihrt wird. Das
Angebot richtet sich in standardisierter Form direkt an vA. Die methodische Qualitdt liegt bei
9 Punkten. Post-Intervention kénnen signifikante Auswirkungen fiir die Lebensqualitéit der vA
festgestellt werden. Gitlin et al. (2018) wiederum testen eine individualisierte Mehrkomponen-
tenintervention. Die Freizeitintervention wird mit mittlerer Intensitat face-to-face angeboten
und richtet sich an Dyaden. Durchgefiihrt wird sie von professionellen Mitarbeiterinnnen. Der
Score fiir die methodische Qualitdt liegt bei 10 Punkten. Beim Follow up vier Monate nach
Interventionsende kdnnen weder fiir Depression noch Belastung signifikante Effekte gemessen
werden. Die Studie von Hirano et al. (2016) untersucht die Effekte einer ausschlieRlich auf
korperliche Aktivitdt abzielenden Intervention. Das Programm wird individualisiert und face-
to-face von professionellen Akteuren fiir die Zielgruppe vA durchgefiihrt. Die Intensitdt der
Einkomponentenintervention ist hoch. Der Scorewert fiir die methodische Qualitat liegt bei 8
Punkten. Fir das Outcome Belastung kénnen direkt nach Interventionsende signifikante Ef-
fekte gemessen werden. Lowery und Kolleg*innen (2014) betrachten in ihrer Analyse ebenfalls
ein face-to-face angebotenes Sport- und Bewegungsprogramm, das jedoch auf Dyaden als
Zielgruppe ausgelegt ist. Auch diese Intervention wird individualisiert als Einkomponentenin-
tervention mit hoher Intensitat von professionellen Akteuren durchgefiihrt. Der Scorewert fiir
die methodische Studienqualitat liegt bei 9 Punkten. Direkt nach Abschluss der Interventions-
phase werden positive Auswirkungen fiir die Belastung der vA festgestellt. Die Outcomes
Wohlbefinden und Stress verzeichnen keine signifikanten Effekte. Mahdavi und Kolleg*innen
(2017) untersuchen die Effekte des Einkomponentenprogramms, welches face-to-face von
professionellen Akteuren durchgefiihrt wird. Die Intervention wird in geringer Intensitat und
standardisiert eingesetzt. Die methodische Qualitat liegt bei 8 Punkten. Bei Post-Intervention
werden positive signifikante Effekte fiir die Belastung der vA gemessen. Moore et al. (2013)
berichten in ihrer Studie von einer Intervention fiir vA, die sowohl face-to-face als auch tele-
fonische Kontakte aufweist. Die Mehrkomponentenintervention wird von professionellen Akt-
euren durchgefihrt und ist standardisiert. Die Intensitdt liegt in einem mittleren Bereich, die
methodische Qualitit bei 10 Punkten. Zwolf Monate nach Abschluss der Interventionsphase
kénnen flr die relevanten Outcomes Depression und Stimmung keine signifikanten Effekte
festgestellt werden. Woods et al. (2016) fiihren ebenfalls eine strukturierte Freizeitintervention
durch. Hier wird eine standardisierte Mehrkomponentenintervention face-to-face von profes-
sionellen Akteuren fiir vA-MmD-Dyaden angeboten. Die Intensitdt liegt in einem hohen Be-
reich, die methodische Qualitit bei 9 Punkten. Sieben Monate nach Ende der Intervention kann
fur keinen der relevanten Zielparameter - Lebensqualitit, Wohlbefinden, Angst und Stress- ein

signifikanter Effekt festgestellt werden.
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Beratung

Insgesamt acht Studien kénnen der Kategorie ,Beratung” zugeordnet werden. Brijoux et al.
(2016) untersuchen die Auswirkungen einer Intervention, die ein Beratungsangebot einzeln
fliir Familien durchgefiihrt hat. Hierbei handelt es sich um ein durch qualifizierte Freiwillige
durchgefiihrtes Unterstiitzungsangebot, welches neben face-to-face Elementen auch telefo-
nische und internetbasierte Elemente einsetzt. Die Intervention hat mehrere Komponenten,
eine hohe Intensitdt und wird individualisiert angewendet. Nach Abschluss der Interventions-
phase werden signifikante Effekte flr die Lebensqualitidtvon vA festgestellt, das Outcome Be-
lastung zeigte keine signifikanten Effekte. Im Fokus der Analysen von Fortinsky et al. (2009)
steht ein standardisiertes Unterstiitzungsangebot mit hoher Intensitat fiir vA. Die Mehrkom-
ponentenintervention wird face-to-face von professionellen Akteuren durchgefiihrt. Der
Scorewert fur die methodische Qualitdt der Studie liegt bei 8 Punkten. Direkt nach Abschluss
der Interventionsphase kdnnen keine signifikanten Effekte fiir die betrachteten Zielparameter
Depression und Belastung festgestellt werden. Gaugler et al. (2016) berichten von einer Inter-
vention, die sowohl mit professioneller Unterstlitzung als auch durch den Einsatz geschulter
Angehoriger, via Telefon und face-to-face angeboten wird. Das Programm fiir vA oder Fami-
lien hat mehrere Komponenten und wird individualisiert umgesetzt. Die Intensitat ist auf ei-
nem mittleren Niveau. Der Scorewert fiir die methodische Qualitat liegt bei 9 Punkten. Mit Blick
auf das fir den vorliegenden Review relevante Outcome Stress kdnnen Post-Intervention keine
signifikanten Effekte gemessen werden. In der Studie von Gavrilova et al. (2009) wird eine
Mehrkomponentenintervention mit moderater Intensitdt evaluiert. Das Programm fir vA wird
face-to-face von professionellen Akteuren in einem standardisierten Format angeboten. Der
Scorewert fir die methodische Qualitat der Studie liegt bei 10 Punkten. Beim Follow-up sechs
Monate nach der Intervention werden zwar fur die Parameter Lebensqualitat, Stress keine sig-
nifikanten Effekte gemessen, jedoch sind die Effekte fiir das Outcome Bel/astung signifikant.
In der Studie von Geschke und Kolleg*innen (2012) werden Ergebnisse einer dyadischen face-
to-face Mehrkomponentenintervention dargestellt. Die Intervention wird individualisiert an-
geboten und von professionellen Akteuren durchgefiihrt. Die Intensitat ist minimal. Der Score-
wert fur die methodische Qualitdt liegt bei 8 Punkten. Beim Follow-up nach 18 Monaten wer-
den signifikante Effekte flir Depression gemessen. Fir die Lebensqualitit der vA werden keine
signifikanten Effekte nachgewiesen. Guerra und Kolleg*innen (2011) stellen im Rahmen einer
standardisierten Mehrkomponentenintervention fiir vA sechs Monate nach Interventionsab-
schluss positive Effekte hinsichtlich der Belastung von vA fest. Fiir die Outcomes Lebensqua-
litat, Stress wurden keine signifikanten Effekte festgestellt. Die Intervention wird face-to-face
von professionellen Akteuren durchgefiihrt. Die Programmintensitat ist moderat. Der Score fir
die methodische Studienqualitat liegt bei 10 Punkten. Joling et al. (2012) analysieren ein face-
to-face Programm zur Unterstiitzung von Familien. Die Intervention besteht aus mehreren

Komponenten und wird durch professionelle Akteure standardisiert durchgefiihrt. Die Inten-
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sitdt liegt auf einem mittleren Niveau, der Scorewert fiir die methodische Qualitat bei 10 Punk-
ten. Bei Post-Messung kénnen weder fiir Depression und Belastung noch fur Lebensqualitit
und Angst signifikante Effekte gemessen werden. Phung et al. (201 3) berichten tber die Aus-
wirkungen einer individualisierten Mehrkomponentenintervention fiir vA-MmD-Dyaden. Das
von professionellen Akteuren durchgefiihrte Programm beinhaltet telefonische und face-to-
face Kontakte mit hoher Intensitat. Der Scorewert fir die methodische Studienqualitat liegt bei
11 Punkten. Das letzte Follow-up ca. zwei Jahre nach Ende der Intervention kann keine lang-

fristigen signifikanten Effekte fiir Depression und Lebensqualitit der vA feststellen.

Kognitiv-behaviorale Ansatze

Sechs Interventionen kdnnen als kognitiv-behaviorale Ansatze klassifiziert werden. In der Stu-
die von Au et al. (2015) wird ein telefonbasiertes Unterstiitzungsangebot fiir vA von MmD
evaluiert. Auch hier ist die Intensitdt der Intervention hoch. Die angebotene Unterstiitzung
wird von freiwilligen Akteuren durchgefiihrt und umfasst mehrere Komponenten. Die metho-
dische Qualitat der Studie liegt bei 8 Punkten. Die Post-Interventions-Messung des Outcomes
Depression zeigt signifikante Ergebnisse. Die Evaluation einer standardisierten Einkomponen-
tenintervention fiir vA steht im Fokus der Studien von Cheng und Kolleg*innen (2017, 2016).
Durchgefiihrt wird die Intervention face-to-face von professionellen Akteuren. Die Intensitat
ist moderat. Die methodische Studienqualitat liegt bei 9 Punkten. Direkt nach Abschluss der
Interventionsphase (post-test) werden fiir die vA Outcomes Depression, Belastung und Stress
signifikante Effekte gemessen. Fir das Wohlbefinden der vA werden keine signifikanten Ver-
anderungen festgestellt. Kamkhagi und Team (2015) testen ein Interventionsprogramm, wel-
ches von professionellen Akteuren face-to-face und standardisiert als Mehrkomponentenin-
tervention fir vA durchgefiihrt wird. Die Intensitdt ist hoch; die methodische Qualitat der Stu-
die liegt bei einem Scorewert von 8 Punkten. Fiur Belastung und Lebensqualitit werden bei
Post-Intervention keine signifikanten Auswirkungen gemessen. Jedoch liegt ein signifikanter
Effekt fiir den Zielparameter Depression vor. Bei Kwok et al. (2013) wiederum wird eine rein
telefonbasierte Intervention untersucht. Sie zielt auf die Unterstiitzung von vA ab. Die Inter-
vention verfiigte liber mehrere Komponenten und wird von professionellen Akteuren durch-
gefiihrt. Eine individualisierte Anpassung findet nicht statt. Das Programm hat eine hohe In-
tensitat. Unmittelbar nach Abschluss der Intervention konnen signifikante Auswirkungen auf
die Belastung der vA festgestellt werden. Die Studie von Losada et al. (2015) analysiert zwei
unterschiedliche standardisierte face-to-face Unterstiitzungsangebote fiir vA (CBT, ACT).
Beide Interventionen werden von professionellen Akteuren durchgefiihrt. Die Intensitat liegt
jeweils in einem mittleren Bereich, die methodische Qualitdt der Studie bei 9 Punkten. Sechs
Monate nach Abschluss der Intervention kénnen fiir die CBT Intervention signifikante Effekte
fur Depression gemessen werden, jedoch nicht fiir das Outcome Angst. Fir die ACT Inter-

vention konnen weder flr Depression noch fur Angst Effekte festgestellt werden. In den Stu-
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dien von Meichsner und Kolleg*innen (2018, 2018b) wird ein telefonbasiertes Unterstiitzungs-
angebot fir vA von MmD entwickelt. Die Intervention hat mehrere Komponenten, wird indivi-
duell auf die vA zugeschnitten und durch professionelle Akteure durchgefiihrt. lhre Intensitat
liegt in einem hohen Bereich. Die methodische Qualitat der Studie liegt bei 9 Punkten. Insge-
samt kénnen sechs Monate nach Ende der Intervention signifikante Effekte fiir die Zielpara-
meter Wohlbefinden und Trauer gemessen werden. Hingegen kénnen fiir die Outcomes De-

pression und Belastung keine signifikanten Auswirkungen festgestellt werden.

Peer-Unterstiitzung

Zwei Interventionen entfallen auf den Bereich ,Peer-Unterstiitzung®. In der Studie von Charles-
worth et al. (2016) wird ein Eins-zu-Eins Peer Unterstliitzungsprogramm fiir vA oder Dyaden
realisiert. Das Angebot wird mit hoher Intensitit flexibel entweder telefonisch oder face-to-
face durchgefiihrt. Die methodische Studienqualitat liegt bei 9 Punkten. Post-Interventions-
Messungen zeigen keine signifikaten Effekte fur die vA Zielparameter Lebensqualitit, Angst
und Stress. Laakkonen und Kolleg*innen (2016) untersuchen eine durch professionelle Ak-
teure durchgefiihrte UnterstiitzungsmaRnahme fiir Dyaden mit mehreren Komponenten. Die
standardisierte face-to-face Intervention wird mit einer mittleren Intensitat durchgefiihrt. Der
Scorewert fir die methodische Studienqualitdt liegt bei 10 Punkten. Das Follow-up neun Mo-
hate nach Interventionsende kann keine signifikanten Effekte fiir das relevante Outcome Le-

bensqualitit feststellen.

3.1.6 Soziale Ungleichheit: Zielgruppenorientierung der Interventionen

Aus bisherigen Forschungsarbeiten wird ersichtlich, dass Versorgungskonstellationen und Le-
benssituationen von vA von MmD heterogen sind und Interventionsangebote daher auf be-
stimmte personliche und soziale Differenzmerkmale zielgruppenspezifisch abgestimmt wer-
den sollten. Indikatoren der sozialen Ungleichheit spielen hierbei eine wichtige Rolle (Karrer
2016). Daher wurden die in den Review einbezogenen Studien auch daraufhin untersucht, ob
die durchgefiihrten Interventionen zielgruppenspezifisch ein- und umgesetzt wurden. Als be-
deutende Differenzmerkmale sozialer Ungleichheit gelten: Geschlecht, Bildung, Einkom-
men/Vermogen, Berufstatigkeit, Alter, Beziehungsverhdltnis, Wohnsituation, Region und Eth-
nizitdt (u.a. van Mierlo et al. 2011). Vor diesem Hintergrund haben wir die Interventionen hin-
sichtlich ihrer ,sozial sensiblen“ Zielgruppenorientierung untersucht und systematisch tiber-
pruft, ob die Autor*innen explizit eine bestimmte Subgruppe von vA bzw. vA-MmD Dyaden
adressieren und ob sie diesen Fokus klar begriinden, d.h. im Hinblick auf die spezifischen
Herausforderungen, denen die Zielgruppe gegeniibersteht. Dariiber hinaus wurde analysiert,
ob und wenn ja, welche Teile (Inhalt, Struktur, Vorgehensweise) der Intervention auf welche
Art und Weise an die spezifischen Herausforderungen der Zielgruppe angepasst sind. Schlief-

lich haben wir die Aussagen der Autor*innen beziiglich der Wirksamkeit der Interventionen fir
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die Zielgruppe untersucht. Die Tabelle 12 auf der nachfolgenden Seite fasst die Ergebnisse der

Analysen zusammen.
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Argument der Autor*innen

fiir Fokus auf Zielgruppe

Barrieren (Transport, unzureichende Unterstlitzung, fehlendes
Wissen (iber Services) hindern vA daran, Unterstitzung in An-
spruch zu nehmen oder Zugang zu Ressourcen zu bekommen
Geschlechtsspezifische Unterschiede in den Verhaltensweisen und
Praferenzen bei der Pflege, besondere Stressfaktoren des Zusam-
menlebens, Herausforderungen bei der Inanspruchnahme von Un-
terstitzungsangeboten (Transport, Zeitknappheit)
(Ehe-)partnerinnen besonders gefdahrdet fiir stressbedingte Ge-
sundheitsprobleme; weibliche vA berichten mehr Stress durch
Pflege; Frauen bewegen sich weniger hiufig als Manner. Altere
weibliche (Ehe-)partnerinnen als vA daher dreifache Risikogruppe
Situation fiir Dyaden in ldndlichen Regionen verscharft, da margi-
nalisierte Lage mit weniger Moglichkeiten der professionellen Un-
terstiitzung. Unterstiitzung durch Familien selber daher noch
wichtiger.

Zielgruppe ist aufgrund multipler lebensphasenspezifischer Ver-
antwortlichkeiten starker von bestimmten Dimensionen von Stress

betroffen als (Ehe-)partner, auch Rollenbeziehung verandern sich

(Eheliche) Beziehung als wichtige Ressource zur Bewaltigung der

Herausforderungen von Demenz

Tabelle 12: Review Interventionen - Ubersicht Interventionen mit Zielgruppenorientierung

Anpassung der
Intervention
Nutzung digitaler
Technologien, Uber-
setzung Materialien
Kontaktmethode an-
gepasst durch Vi-
deo- und Telefon-
Coaching

Inhalte des verwen-
deten Materials (Vi-

deo) angepasst

Zielgruppendefini-
tion angepasst, In-
tervention fiir ganze
Familie

Protokoll angepasst;
spezielle Selbshilfe-

gruppe installiert

Keine weiteren In-

formationen

Berichtete Ergebnisse

Keine Effekte fur vA
Depression

Keine Effekte flr vA
Depression und

Stimmung

Keine Effekte fir vA
Stress und Depres-

sion

Sign. Effekt fiir Le-
bensqualitit vA, kein
Effekt fir Belastung
VA

Kein Effekt fur Stress
der vA

Kein Effekt fir Le-

bensqualitat der vA
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Obschon die allgemeine Bedeutung einer verstarkten Zielgruppenorientierung, d.h. die Fokus-
sierung von Interventionen auf eine bestimmte Sub-/Teilgruppe von Dyaden/vA des Ofteren
Erwdhnung findet, weisen unsere Analysen darauf hin, dass die Zielgruppenorientierung auf
Basis von Indikatioren der sozialen Ungleichheit in der vorliegenden Stichprobe schwach aus-
gepragt ist. Lediglich sechs Interventionen (13 %) richten sich explizit an eine spezifische Sub-
gruppe von vA von MmD, die durch eines der oben genannten Merkmale sozialer Ungleichheit
definiert ist. In allen anderen Interventionen wird die Gruppe der vA von MmD allgemein als

Ganzes angesprochen.

3.1.7 Versorgungstandems: Fokus auf vA-MmD-Dyaden

In Bezug auf die Frage, ob es mit Blick auf die mentale Gesundheit von vA von MmD besser
ist, Interventionen auf die vA zu fokussieren oder integrierte Angebote fiir vA-MmD Dyaden
anzubieten, zeigt sich die Studienlage uneindeutig. Beispielsweise konnen Laver et al. (2017)
in ihrer Meta-Analyse keine signifikanten Unterschiede feststellen. Van’t Leven et al. (2013)
wiederum konnen auf Basis der Analyse von 20 dyadischen Interventionen positive Effekte fiir
die Gesundheit von vA messen. Von den hier analysierten Interventionsstudien richten sich
zehn (21,7 %) explizit an Dyaden und 31 (67,4 %) weitere Programme an vA. Drei Interventio-
nen (6,5 %) sind flexibel und bieten ihre Unterstiitzungsangebote je nach Bedarf entweder fir
vA oder die Dyade an. Weitere zwei Interventionen (4,3 %) richten sich an die Familie. Eine
deskriptive Analyse des Anteils von signifikanten Effekten (Basis Zielparameter/Outcome) in
unserem Sample zeigt auf, dass der Anteil signifikanter Effekte fir die auf vA abzielenden
Interventionen mit 40,9 % am hochsten ist. Der Anteil signifikanter Effekte liegt fiir dyadische
Interventionen bei 25 %. In den Kategorien mit einer geringen Gesamtanzahl an Interventionen
liegen die Anteile bei 20 % fiir Familieninterventionen und 0 % (d.h. keine signifikanten Effekte

gemessen) fiir flexible Interventionen.

Zusammenfassend zeigt diese Literaturstudie, dass Interventionsprogramme zur Férderung
der psychischen Gesundheit von vA von MmD nutzlich sein kdnnen. Die besten Ergebnisse
kénnen fur kognitiv-behaviorale Ansatze festgestellt werden, insbesondere hinsichtlich der
Reduzierung depressiver Symptomatik. Darliber hinaus scheinen Interventionen, die auf Frei-
zeitaktivitditen bzw. korperliche Aktitvat setzen, dazu beizutragen, die subjektive Belastung
von VA zu reduzieren. Dies kann mit einigen Einschrankungen auch fiir psychoedukative An-
sdtze konstatiert werden. In methodischer Hinsicht sollten sowohl langere Follow-up-Inter-
valle als auch groRere Stichproben angestrebt werden. Die Studien in dieser Ubersicht zeigen
eine begrenzte Konzentration auf bestimmte Subgruppen von vA von MmD. Wir mochten da-
her das Potenzial hervorheben, das in einer konsequenten Ausrichtung von Interventionen auf
bestimmte Subgruppen liegen kénnte (sozial sensible Zielgruppenorienterung). Unserer Mei-

nung nach besteht auf diesem Gebiet weiterer Forschungsbedarf.
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3.2 Analyse typischer Cluster von vA—-MmD-Dyaden

Die beschriebene latente Klassenmodellierung liefert anhand der weiter oben beschriebenen
Schrittabfolge a-d ein Ergebnis mit sechs relevanten Variablen (Geschlecht vA, Geschlecht
MmD, Alter vA, Alter MmD, Beziehungsverhdltnis vA-MmD, Wohnsituation vA) sowie sechs

Clustern, d.h. typischer Subgruppen von vA-MmD-Dyaden.

Alle sechs Variablen leisten einen statistisch signifikanten Beitrag zum latenten 6-Klassenmo-
dell (Wald-Test und LRT). Tabelle 13 zeigt die Liste aller in das Modell aufgenommen Variablen

zusammen mit ihrem p-Wert (Wald-Test) und dem zugehérigen BestimmtheitsmaR R2.32

p-Wert

Indikator (Wald-Test) R2

Geschlecht MmD <0.001 0.689
Geschlecht vA 0.012 0.534
Alter MmD <0.001 0.333
Alter vA <0.001 0.721
Beziehungsverhiltnis vA-MmD <0.001 0.874
Wohnsituation vA-MmD <0.001 0.586
informelle Unterstiitzung <0.001 0.109
Berufstdtigkeit vA <0.001 0.514
soziale Schicht <0.001 0.144
Pflege- & Betreuungsaufwand <0.001 0.111
Instrumentelle Aktivitaten des tdglichen Lebens (IADL) <0.001 0.105
agitiertes Verhalten (CMAI)33 0.001 0.045
Demenzschweregrad (FAST) 0.044 0.037
regionale Pflegequote ambulant 0.026 0.104
regionale Arztequote 0.003 0.138

Tabelle 13: Signifikante Indikatoren des Sechs-Cluster LCA Modells (p- und R2 -Werte)

Die R2-Werte deuten darauf hin, dass die Varianz des Sechs-Cluster LCA Modells von nur sie-
ben Indikatoren (Geschlecht vA, Geschlecht MmD, Alter vA, Alter MmD, Beziehungsverhdltnis
vA-MmD, Wohnsituation vA-MmD und Berufstatigkeit vA) gut erklart wird. Insgesamt liefern
15 Variablen einen signifikanten Beitrag zur Modellanpassung. In Tabelle 14 und Tabelle 15
werden nachfolgend die (bedingten) Wahrscheinlichkeiten des geschatzten Modells, die jewei-

lige Clustergrofe sowie die Struktur der sechs Cluster dargestellt.

32 R2 gibt den Anteil der Varianz jeder Variablen an, die durch das latente Klassenmodell erklart werden
kann.

33 Von den drei Kategorien des CMAI, unangemessenes Verhalten, aggressives Verhalten und agitiertes
Verhalten lag lediglich fiir die Kategorie agitiertes Verhalten ein statistisch signifikantes Ergebnis vor. Im
weiteren Verlauf der Analysen wird daher nur diese Kategorie des CMAI betrachtet.
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Cluster
1 2 3 4 5 6

ClustergroRe 0,223 0,171 0,088 0,140 0,314 0,058
Geschlecht MmD

mannlich 0,130 0,129 0,220 | 0,000 0,996 0,574

weiblich 0,870 0,871 0,780 1,000 0,003 0,426
Geschlecht vA

mannlich 0,214 0,132 0,205 0,991 0,000 0,361

weiblich 0,786 0,868 0,795 0,009 1,000 0,639
Alter MmD

Mittelwert (Jahre) 79,60 87,18 81,75 77,15 78,70 64,10
Alter vA

Mittelwert (Jahre) 50,83 60,15 51,94 78,41 73,76 57,56
Beziehung vA-MmD

familienextern 0,046 0,057 0,537 0,000 0,000 0,000

Kind-Eltern 0,947 0,937 0,463 0,001 0,001 0,069

Paar 0,007 0,006 0,000 0,999 0,999 0,931
Wohnsituation vA-MmD

zusammenlebend 0,171 0,400 0,061 0,999 0,988 0,965

in Nahe zueinander lebend 0,479 0,461 0,365 0,001 0,012 0,035

andere Wohnsituation 0,350 0,139 0,574 0,000 0,000 0,000
informelle Unterstiitzung

nein 0,087 0,145 0,443 0,079 0,062 0,041

ja 0,913 0,855 0,557 0,921 0,938 0,959
Berufstdtigkeit vA

keine 0,197 0,671 0,167 0,959 0,993 0,249

Teilzeit 0,425 0,281 0,413 0,041 0,007 0,436

Vollzeit 0,378 0,048 0,42 0,000 0,000 0,315
Soziale Schicht

untere Schicht 0,840 0,753 0,512 0,643 0,405 0,431

mittlere Schicht 0,148 0,218 0,368 0,296 0,408 0,400

obere Schicht 0,012 0,029 0,120 0,061 0,187 0,169

Tabelle 14: (bedingte) Wahrscheinlichkeiten des geschatzten Modells (Teil 1)
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Cluster
1 2 3 4 5 6

ClustergroRe 0,223 0,171 0,088 0,14 0,314 0,058
Pflege- und Betreuungsaufwand

< 2h 0,244 0,053 0,110 0,056 0,045 0,131

2h-8h 0,637 0,546 0,631 0,553 0,522 0,643

> 8h 0,119 0,401 0,259 0,391 0,433 0,226

Mittelwert (Stunden) 4,27 8,20 7,22 8,45 10,80 5,57
IADL

0 bis 2 0,471 0,914 0,812 0,586 0,717 0,718

3 bis 8 0,529 0,086 0,188 0,414 0,283 0,282

Mittelwert 2,73 1,06 1,53 238 1,85 2,18
agitiertes Verhalten

nein 0,311 0,238 0,444 0,517 0,474 0,521

ja 0,689 0,762 0,556 0,483 0,526 0,479
Demenzschwergrad

1 bis 4 0,091 0,023 0,012 0,109 0,063 0,113

5 0,014 0,006 0,004 0,015 0,011 0,016

6 0,461 0,363 0,313 0,469 0,439 0,470

7 0,434 0,608 0,671 0,407 0,487 0,401

Median 6 7 7 6 7 6
Pflegequote
ambulant

< 8,2 0,377 0,481 0,946 0,431 0,366 0,366

> 8,2 0,623 0,519 0,054 0,569 0,634 0,634
Arztequote

< 63,9 0,690 0,618 0,004 0,412 0,443 0,440

> 63,9 0,310 0,382 0,996 0,588 0,557 0,560

Tabelle 15: (bedingte) Wahrscheinlichkeiten des geschadtzten Modells (Teil 2)

Zur weiteren Typisierung von vA-MmD-Dyaden wurden nur die Indikator-Variablen verwen-
det, deren Varianz zu mindestens 30 % durch das Modell erklart wird. Tabelle 16 fasst nach-

folgend die geschatzte Typologie zusammen.
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Cluster
1 2 3 4 5 6

ClustergroRe (%) 229 17.1 88 14.0 31.4 5.8
vA Anteil weiblich (%) 78.6 86.8 79.5 0.9 100 63.9
MmD Anteil weiblich (%) 87.0 87.1 78.0 99.9 0.3 426
Alter vA (MW in Jahren)34 50.8 60.1 51.9 784 73.8 57.6
Alter MmD (MW in Jahren)3> 79.5 87.2 81.8 77.2 78.7 64.1
Beziehungsverhaltnis:

Paar (%) 0.7 0.6 0.0 99.9 99.9 93.1

Kind-Eltern (%) 94.7 93.7 46.3 0.1 0.1 6.9

andere/familienextern (%) 4.6 5.7 53.7 0.0 0.0 0.0
Wohnsituation:

zusammenlebend (%) 17.1 40.0 6.1 99.9 98.8 96.5

in der Ndhe lebend (%) 47.9 46.1 36.5 0.1 1.2 3.5

andere/weiter entfernt (%) 35.0 13.9 57.4 0.0 0.0 0.0
Berufstatigkeit VA:

keine (%) 19.7 67.1 16.8 95.9 99.3 24.9
Teilzeit (%) 42.5 28.1 41.3 4. 0.7 43.6
Vollzeit (%) 378 4.8 419 0.0 0.0 31.5

Tabelle 16: Typologie der vA-MmD-Dyaden (finales Sechs-Cluster LCA-Modell)

3.2.1 Deskriptive Beschreibung der Dyaden-Typologie

Ein zentraler Schritt der Interpretation von Ergebnissen latenter Klassenanalysen ist, die sta-
tistisch herausgearbeiteten, unterschiedlichen Cluster (oder Typen) pragnant anhand der fir
die Modelbildung wichtigen Indikatorvariablen zu beschreiben (Labeling). Im hier vorliegenden
Fall orientiert sich das Labeling der Dyaden einerseits am spezifischen Beziehungsverhiltnis
von VA und MmD und andererseits am Alter der vA. Von besonderer Bedeutung sind daher fir

die Bezeichnung der Cluster die nachfolgenden Merkmale:

Beziehungsverhiltnis von vA und MmD

e Kind-Eltern Beziehung
e Paar-Beziehung

e Beziehung familienextern
Durchschnittsalter der vA
e jlungeres Alter (bis 55 Jahre)

e mittleres Alter (56-65 Jahre)
e hoheres Alter (iber 65 Jahre)

34 Mittelwerte sind gewichtete Mittelwerte (gewichtet nach den Clusterwahrscheinlichkeiten).
35 Mittelwerte sind gewichtete Mittelwerte (gewichtet nach den Clusterwahrscheinlichkeiten).
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Hieraus ergeben sich fir das finale Sechs-Cluster LCA-Modell folgende Kurzbezeichnungen

(Label) fur die verschiedenen vA-MmD-Dyaden (in Klammern: ClustergroRe in Prozent):

Typ 1: Kind-Eltern Beziehung & VA jiingeren Alters (22,9 %)

Typ 2: Kind-Eltern Beziehung & vA mittleren Alters (17,1 %)

Typ 3: Beziehung familienextern & vA jlngeren Alters (8,8 %)

Typ 4: Paarbeziehung & versorgende Mdnner hoheren Alters (14 %)
Typ 5: Paarbeziehung & versorgende Frauen hdheren Alters (31,4 %)

YV V V V VYV V

Typ 6: Paarbeziehung & VA jiingeren Alters (5,8 %)

Aufgrund des jeweiligen Altersunterschiedes zwischen den vA und MmD in jedem der sechs
Typen (Cluster), lassen sich die identifizierten Dyaden-Typen zwei grundlegenden generatio-

nalen Beziehungsverhaltnissen zuordnen:

* intergenerationale Zweierbeziehung: Typ 1, Typ 2, Typ 3
* intragenerationale Zweierbeziehung: Typ 4, Typ 5, Typ 6

Wahrend der durchschnittliche Altersunterschied zwischen vA und MmD bei den als interge-
herationale Zweierbeziehung bezeichneten Typen 1-3 bei mindestens 27,1 Jahren liegt, gibt

es bei den intragenerationalen Typen 4-6 Unterschiede von maximal 12,5 Jahren.

Auf Basis der zentralen clusterbildenden Merkmale und weiterer signifikanter Indikatoren wer-
den die sechs vA-MmD-Dyaden Typen nachfolgend ausfiihrlich beschrieben. Darlber hinaus

werden die relevanten Zielparameter typenspezifisch betrachtet.

3.2.2 Typ 1: Kind-Eltern Beziehung & VA jiingeren Alters
Die Dyaden dieses Typs lassen sich mit dem Label ,Kind-Eltern Beziehung & VA jlingeren Al-
ters” beschreiben. Die folgende Abbildung 5 veranschaulicht die wichtigsten Fakten zum Ty-

pus auf Basis der clusterbildenden Merkmalsauspragungen.

ClustergroRe: 23 %

nahezu vollstindig intergenerational gepragte Kind-Eltern Beziehung (95 %)
Durchschnittsalter von vA ca. 51 Jahre, MmD ca. 80 Jahre

hauptsadchlich Frauen als vA (78 %)

YV V V VYV V

Uberwiegend nicht zusammenlebend (83 %)
> ausgeprdgte Berufstatigkeit der vA (80 %)
Abbildung 5: Typ 1 - Die wichtigste Fakten

Dieses Cluster steht fiir knapp ein Viertel aller vA-MmD-Dyaden (23 %) des DemNet-D Daten-
satzes (n=551). Wie das Label bereits vermuten ldsst, stehen vA und MmD dieser Dyaden cha-

rakteristischerweise in einem intergenerational gepragten Kind-Eltern-Verhaltnis zueinander.
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Die vA dieses Typs befinden sich mit einem Durchschnittsalter von ca. 51 Jahren (MW: 50,8)
in einem jlingeren Alter. Die MmD weisen ein durchschnittliches Alter von ca. 80 Jahren (MW:
79,5) auf. Das dominierende Geschlechterverhaltnis (ca. 80 %) dieser Dyaden ist das der
Frauen als vA mit ihren an einer Demenz erkrankten Mittern bzw. GroRmiittern. Wir haben es
hier also groRtenteils mit weiblichen Zweierbeziehungen zu tun. Ferner fillt auf, dass die Dya-
den selten (17,1 %) zusammenleben. Symptomatisch ist hier demnach, dass das Versorgungs-
arrangement auf Basis einer rdumlichen Distanz zwischen vA und MmD aufbaut. Zu beachten
ist dartiber hinaus der grofe Anteil vA, die einer Berufstatigkeit in Teil- oder Vollzeit nachge-
hen (80,3 %). Die nachfolgende Abbildung 6 veranschaulicht die Verteilung der clusterbilden-

den Merkmale.

1. GeschlechtvA 2. Geschlecht MmD 3. Alter vA 4. Alter MmD 5. Beziehung 6. Wohnen 7. Berufstatigkeit

100%-

75%

50%

25%

0%

=2

Abbildung 6: Typ 1 - Verteilung clusterbildender Merkmale

Versorgungsbedarfe
Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)
Die vA dieses Dyaden-Typs geben im Durchschnitt an, etwas mehr als vier Stunden pro Tag

(MW: 4,27) fir die Pflege- und Betreuung des MmD aufzuwenden.

Instrumentelle Aktivitdten des tdaglichen Lebens (IADL)

Der Grad alltaglicher Funktionsfahigkeit der MmD wird von den vA dieses Dyaden-Typs ins-
gesamt moderat bis gering eingeschatzt. So liegt fiir knapp die Halfte der MmD ein Punktwert
von 0-2 vor (47,1 %); bei 52,9 % liegen bei Werten zwischen 3 und 8 Punkten.

Herausforderndes Verhalten (CMA/)
Bei 68,9 % der MmD werden agitierte verbale Verhaltensweisen wie z.B. Wiederholen von Sat-

zen oder Fragen, Beschweren, Schreien, Fluchen angegeben.

Demenzschweregrad (FAST)
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Der mittlere Demenzschweregrad (Median) liegt fir diese Gruppe bei einem Punktwert von
sechs und entspricht damit schweren kognitiven LeistungseinbufRen. Ungefdahr 80 % der MmD

dieses Typs haben einen Demenzschweregrad von sechs oder sieben.

Ressourcen

Soziale Schicht

Berechnungen mittels des Scheuch-Winkler Index zeigen, dass ein groRer Teil der MmD in
diesem Cluster tiber geringe soziookonomische Ressourcen verfiigt: Mehr als 80 % werden der
unteren sozialen Schicht zugeordnet. Weitere 14,8 % gehoren zur Mittelschicht und nur 1,2 %

wird zur oberen sozialen Schicht gerechnet.

Einbindung weiterer Personen (informelle Unterstiitzung)
Bei neun von zehn Fallen (91,4 %) sind neben der/dem vA als Hauptpflegeperson noch weitere
informelle Akteure (weitere Familienmitglieder, Freunde und Bekannte, Nachbarn, Freiwillige

usw.) in die Versorgung der MmD eingebunden.

Professionelle regionale Versorgungsinfrastruktur

Gemessen am bundesweiten regionalen (Kreisebene) Durchschnittswert von 63,9 Allgemein-
arzten und Psychotherapeuten je 100.000 Einwohner leben die Dyaden dieses Typs Uberwie-
gend (ca. 70 %) in Regionen mit einer unterdurchschnittlichen Versorgungsdichte an Allge-
meinarzten und Psychotherapeuten. Beziiglich der Infrastruktur im Bereich der ambulanten
Pflege liegt ein dhnliches Bild vor: 62,2 % der vA-MmD-Dyaden leben in Regionen mit einer

unterdurchschnittlich guten Versorgungsdichte im Bereich der ambulanten Pflege.

Die folgende Tabelle 17 fasst die Versorgungsbedarfe und Ressourcen fiir die vA-MmD-Dya-

den des Typs ,Kind-Eltern Beziehung & VA jlingeren Alters” zusammen.

Indikator Prozent

Pflege- und Betreuungsaufwand (Std./Tag)

weniger als 2 Std. 24,4

2 Std. - 8 Std. 63,7

mehr als 8 Std. 11,9

Mittelwert (Std.) 4,27
IADL

0 bis 2 47,1

3 bis 8 52,9
agitiertes Verhalten (CMAI)

nein 31,1

ja 68,9

Demenzschweregrad (FAST)
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1 bis 4 9,1

5 1,4

6 46,1

7 43,4
soziale Schicht

untere Schicht 84,0

mittlere Schicht 14,8

obere Schicht 1,2
informelle Unterstitzung

nein 8,7

ja 91,4
Pflegequote

< 8.2 37,8

> 8.2 62,2
Arztquote

< 63.9 69,0

> 63.9 31,0

Tabelle 17: Typ 1 - Versorgungsbedarfe und Ressourcen

Versorgungshandeln

Inanspruchnahme von Informationsquellen

Die informellen Informationsquellen (Internet, Zeitung, Familie, TV/Radio) werden von den
Dyaden dieses Typs relativ haufig in Anspruch genommen (86,5 %). Zwei Drittel (66,9 %) holen
sich Informationen bei z.B. Hausarzten, Facharzten oder Apotheken (IQ medizinisch) ein. Etwas
mehr als die Halfte (57,5 %) der Dyaden nutzt zusatzlich auch die Moéglichkeit, sich bei pfle-
genahen Institutionen/Akteuren Informationen einzuholen. Die als zivilgesellschaftlich zu-
sammengefassten Informationsquellen (z.B. Alzheimer Gesellschaft, Wohlfahrtsverbande)
weisen eine geringe Inanspruchnahme auf. Lediglich drei von zehn Dyaden nutzen diese In-
formationswege. Eine gesonderte Auswertung wurde fiir das Internet als Informationsquelle
durchgefiihrt. Die Ergebnisse zeigen, dass etwas mehr als 60 % der vA (61,6 %) diese Quelle

zur Informationsgewinnung heranziehen.

Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote

Die Inanspruchnahme professioneller arztlicher Versorgungsangebote liegt bei 95,2 %. Dar-
Uber hinaus werden pflegerische Angebote von ungefdhr sechs von zehn (58,3 %) Dyaden ge-
nutzt. Weitaus geringer verbreitet ist sowohl die Inanspruchnahme von Betreuungsangeboten
(z.B. Betreuungsgruppen, Besuchsdienste, Haushaltshilfen) mit etwas liber 30 %, als auch die
Nutzung therapeutischer Versorgungsangebote, die von weniger als einem Viertel der Dyaden

(23,7 %) in Anspruch genommen werden.
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Hauptzielkriterien
Die vA des Dyaden-Typs ,Kind-Eltern Beziehung & VA jlingeren Alters“ geben insgesamt relativ

geringe bis moderate Belastungswerte an, siehe nachfolgend Tabelle 18.

Belastungsbereich (Subskalen BIZA-D PV) MW (SE)

Belastung durch kognitive EinbuRen (0-16) 7,7 (0,46)
Belastung durch Aggressivitat und Verwirrtheit (0-20) 5,3 (0,44)
Belastung durch persoénliche Einschrankungen (0-20) 6,7 (0,58)

Belastung durch mangelnde soziale Unterstitzung (0-24) 7,1 (0,48)
Tabelle 18: Typ 1 - Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV)

Die von den VA fremdeingeschatzte Lebensqualitit der MmD (Instrument: QoL-AD) liegt im
Durchschnitt bei 28,8 Punkten (potentieller Punktwert: Min.: 13; Max.: 52) und damit in einem
mittleren Bereich. Die MmD dieser Dyaden bewerten ihre soziale Inklusion anhand des Instru-
ments SACA im Durchschnitt mit 24,1 Punkten. Hiermit liegt die soziale Inklusion der MmD
im oberen mittleren Bereich (potentieller Punktwert: Min.: 8; Max.: 32). lhren Gesundheitszu-
stand konnten die vA unter anderem mithilfe des Instruments EQ VAS einschdtzen. Der mittlere
Punktwert fir die vA ist mit einem Wert von 75,2 vergleichsweise hoch, d.h. die vA schatzen
ihre eigene Gesundheit als relativ gut ein. Die aktuelle Situation bzw. die Stabilitat des Ver-
sorgungsarrangements wird von den vA dieses Dyaden-Typs im Durchschnitt als gut geregelt
mit weiteren Unterstlitzungsbedarfen bei einer Verschlimmerung gesehen (MW: 2,0). In der

Tabelle 19 sind nachfolgend die Zielkriterien nochmals zusammengefasst dargestellt.

Zielparameter Mittelwert (SE)
Lebensqualitit MmD (QoL-AD fremd) 28,8 (0,51)
Soziale Inklusion MmD (SACA) 24,1 (0,43)
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 75,2 (1,63)
Stabilitat der Versorgung 2,0 (0,08)

Tabelle 19: Typ 1 - Zielparameter

61



. - INSTITUT — KatHO K t t fii
Universitat Bremen  rir e empetenzzentrum Fir
FORSCHUNG tatioische e NorheinHestsen Klinische Studien Bremen

niversity of Applied Sciences

3.2.3 Typ 2: Kind-Eltern Beziehung & VA mittleren Alters
Die Dyaden des zweiten Typs lassen sich mit dem Label ,Kind-Eltern Beziehung & vA mittleren
Alters” beschreiben. Die folgende Abbildung 7 veranschaulicht die wichtigsten Fakten zum

Typus auf Basis der clusterbildenden Merkmalauspragungen.

» ClustergroRe: 17,1 %
» intergenerational geprdgte Kind-Eltern Beziehung dominant (94 %)
> Altersgruppe VA ,rund um das Rentenalter®, Durchschnittsalter 60,1 Jahre, MmD ca. 80
Jahre
» anndhernd neun von zehn VA sind Frauen (ca. 87 %)
» Uberwiegend zusammen- oder in Ndhe lebend (86,1 %)
> zwei Drittel der vA sind nicht berufstatig (67 %), Vollzeit 5 %
Abbildung 7: Typ 2 - Die wichtigsten Fakten

Dem Typ 2 ,Kind-Eltern Beziehung & vA mittleren Alters“ entsprechen 17,1 % aller vA-MmD-
Dyaden des Dem-Net-D Datensatzes. Dem ersten Typ dhnlich, versammeln sich auch bei Typ
2 vVA-MmD-Dyaden, die einer intergenerational gepragten Kind-Eltern-Beziehung entspre-
chen. Die vA dieser Dyaden gehoren mit einem durchschnittlichen Alter von ca. 60 Jahren (MW:
60,1) zu einer Altersgruppe ,rund um das Rentenalter®. Das mittlere Alter der MmD liegt bei
87,2 Jahren. Fir die Dyaden ist typisch, dass liberwiegend Tochter ihre demenziell verdnderten
Mitter versorgen. Das hohere Alter der vA spiegelt sich in der geringeren Auspragung der
Berufstatigkeit der vA wider. Das Setting Arbeitsplatz spielt fiir anndahernd sieben von zehn vA
keine Rolle (67,1 %). Nur sehr wenige der vA arbeiten Vollzeit (4,8 %). Etwas mehr als ein Viertel
geht einer bezahlten Beschéaftigung in Teilzeit nach. Uberwiegend leben die vA und MmD die-
ser Dyaden zusammen oder in der Ndahe zueinander (insg. 86,1 %). Die nachfolgende Abbil-

dung 8 veranschaulicht die Verteilung der zentralen Typisierungsmerkmale.
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1. Geschlecht vA 2. Geschlecht MmD 3. Alter vA 4. Alter MmD 5. Beziehung 6. Wohnen 7. Berufstatigkeit

100%-

75%

50%

25%

0

=

Abbildung 8: Typ 2 - Verteilung clusterbildender Merkmale

Versorgungsbedarfe

Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)

Die taglich fur Aufgaben der Pflege und Betreuung investierte Zeit, liegt fiir vA der Dyaden des
Typs 2 bei durchschnittlich mehr als 8 Std (MW: 8,20). Die objektive Belastung durch Versor-

gungsaufgaben ist damit als hoch einzuschatzen.

Instrumentelle Aktivitdten des tdglichen Lebens (IADL)
Die durch die vA eingeschatzte Selbststandigkeit der MmD, gemessen an ihren Kompetenzen
zur Durchfiihrung alltaglicher Aktivitaten, ist bei sehr vielen MmD (91,4 %) stark eingeschrankt

(Punktwert 0 - 2) und verweist auf ein hohes MaR an tagtdglichen Unterstiitzungsbedarfen.

Agitiertes Verhalten (CMAI)
Analog zu den IADL verweist auch das Ausmal an agitierenden Verhaltensweisen auf einen
hohen Versorgungsanspruch auf Seiten der MmD. Dreiviertel (76,2 %) der befragten vA geben

an, dass bei den von ihnen versorgten MmD agitiertes Verhalten vorkommt.

Demenzschweregrad (FAST)

Der Blick auf den Demenzschweregrad der MmD dieses Dyaden-Typs komplettiert das Bild
einer hoch-intensiven Versorgungsbeziehung von vA und MmD. Fir fast alle (ca. 97 %) der
MmD liegen schwere bis sehr schwere kognitive LeistungseinbuRen vor. Ungefahr 60 % haben
eine sehr schwere Demenz (FAST Stadium 7).

Ressourcen
Soziale Schicht
Die Uberwiegende Mehrheit der MmD ist auf Basis des Scheuch-Winkler Index der unteren

sozialen Schicht zuzurechnen (ca. 75 %). Weitere ca. 22 % gehoren zur Mittelschicht, wahrend
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ungefdahr 3 % der Dyaden zur Oberschicht zdhlen. Fir mindestens drei Viertel der MmD lasst

sich demnach eine geringe Ausstattung an sozidkonomischen Ressourcen konstatieren.

Einbindung weiterer Personen (informelle Unterstiitzung)
Bei mehr als acht von zehn (85,5 %) Dyaden sind weitere Personen informell in das Versor-

gungsarrangement eingebunden.

Professionelle Versorgungsinfrastruktur

Uberwiegend (ca. 62 %) leben die Dyaden in Regionen mit einer bundesweit unterdurchschnitt-
lichen Versorgungsdichte an Allgemeinarzten und Psychotherapeuten. Was die Versorgungs-
strukturen bzgl. der ambulanten Pflege angeht, zeigt sich ein gemischtes Bild: Wahrend 48 %
der Dyaden in Regionen mit einer vergleichsweise guten Versorgungsstruktur leben, ist die

Situation entsprechend fiir ca. 52 % verhadltnismaRig schlechter einzuschatzen.

Tabelle 20 fasst nachfolgend Versorgungsbedarfe und Ressourcen fiir die vA-MmD-Dyaden

Zusammen.

Indikator Prozent

Pflege- und Betreuungsaufwand (Std./Tag)

weniger als 2 Std. 5,3

2 Std. - 8 Std. 54,6

mehr als 8 Std. 40,1

Mittelwert (Std.) 8,20
IADL

0 bis 2 91,4

3 bis 8 8,6
agitiertes Verhalten (CMAI)

nein 23,8

ja 76,2
Demenzschweregrad

1 bis 4 2,3

5 0,6

6 36,3

7 60,8
soziale Schicht

untere Schicht 75,3

mittlere Schicht 21,8

obere Schicht 2,9
Einbindung weiterer Personen in Versorgung

nein 14,5
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ja 85,5
Pflegequote ambulant

< 8.2 48,1

> 8.2 51,9
Arztquote

<63.9 61,8

> 63.9 38,2

Tabelle 20: Typ 2 - Versorgungsbedarfe und Ressourcen

Versorgungshandeln

Inanspruchnahme von Informationsquellen

Am haufigsten nutzen die Dyaden dieses Typs Informationsquellen aus dem pflegerischen
Bereich (66,8 %). Die Familie, das Internet, TV/Radio oder auch Zeitungen fungieren ebenfalls
fir ca. zwei Drittel (65,8 %) der Dyaden als Weg, sich liber versorgungsspezifische Themen zu
informieren. Des Weiteren stellt der medizinische Bereich (Arzte, Apotheken) fiir etwas mehr
als die Halfte der Befragten (51,3 %) eine Anlaufstelle fir die Informationsbeschaffung dar. Ein
Drittel (32,3 %) nehmen zivilgesellschaftliche Angebote in Anspruch. Die separate Betrachtung
des Internets als Informationsquelle zeigt, dass lediglich ein gutes Drittel (36,9 %) zur Infor-

mationsgewinnung auf dieses Medium zuriickgreift.

Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote

Hauptsadchlich werden von den Dyaden arztliche und pflegerische Versorgungsangebote ge-
nutzt (arztlich: 89,4 %; pflegerisch 80,6 %). Dies spiegelt die weiter oben beschriebene hoch-
intensive Versorgungsbeziehung wider. Die Inanspruchnahme-Quoten liegen bei therapeuti-
schen Angeboten (20,5 %) und Angeboten der Betreuung (26,4 %) niedrig.

Beschreibung der Zielparameter

Die vA dieser Dyaden, wie auch in Tabelle 21 zu sehen, berichten insgesamt geringe bis mo-
derate Belastungswerte. Die hochsten Werte liegen fiir die Dimensionen ,Belastung durch kog-
nitive EinbuRen“ (MW: 9,6; SE:0,55) sowie ,Belastung durch Aggressivitit und Verwirrtheit"
(MW: 7,3; SE: 0,7) vor.

Belastungsbereich (Subskalen BIZA-D PV) Mittelwert (SE)
Belastung durch kognitive Einbulen 9,6 (0,55)
Belastung durch Aggressivitdat und Verwirrtheit 7,3 (0,70)
Belastung durch personliche Einschrankungen 10,5 (0,70)
Belastung durch mangelnde soziale Unterstiitzung 9,4 (0,61)

Tabelle 21: Typ 2 - Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV)

Die von den VA fremdeingeschatzte Lebensqualitit der MmD (Instrument: QoL-AD) liegt im

Durchschnitt bei 26,2 Punkten (potentieller Punktwert: Min.: 13; Max.: 52) und damit in einem
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mittleren Bereich. Die MmD bewerten ihre soziale Inklusion selbststandig anhand des SACA-
Instruments mit im Durchschnitt 24,2 Punkten. Die soziale Inklusion der MmD liegt damit im
oberen mittleren Bereich (potentieller Punktwert: Min.: 8; Max.: 32). Der Gesundheitszustand
der vA wurde mithilfe des Instruments EQ VAS gemessen. Die VA schitzen ihren eigenen ge-
sundheitlichen Zustand mit einem Punktwert von 65,1 relativ schlecht ein. Die Stabilitit des
Versorgungsarrangements wird von den vA im Durchschnitt als gut geregelt mit weiteren Un-
terstiitzungsbedarfen bei einer Verschlimmerung der Situation gesehen (MW: 2,1). Die nach-

folgende Tabelle 22 fasst die Zielparameter der Dyaden zusammen.

Zielparameter Mittelwert (SE)
Lebensqualitit MmD (QoL-AD fremd) 26.2 (0.1)
soziale Inklusion MmD (SACA) 24.2 (0.69)
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 65.1 (2.34)
Stabilitat der Versorgung 2.1 (0.92)

Tabelle 22: Typ 2 - Zielparameter

3.2.4 Typ 3: Beziehung familienextern & VA jiingeren Alters
Die Dyaden des Typ 3 lassen sich mit dem Label ,Beziehung familienextern & vA jlingeren
Alters” beschreiben. Die folgende Abbildung 9 veranschaulicht die wichtigsten Fakten zum

Typus auf Basis der clusterbildenden Merkmalsauspragungen.

» ClustergroRe: 8,8 %

> mehr als die Halfte familienexterne Beziehung (53,7 %), sonst Kind-Eltern Verhiltnis
(46,3 %)

> VA groltenteils jiinger als 60 Jahre, Durchschnittsalter 51,9 Jahre, MmD ca. 82 Jahre

> hauptsachlich weibliche vA (80 %)

» kaum zusammenlebend (6 %), ca. sechs von zehn Dyaden leben weder zusammen noch
in der Nahe (57 %)

> Uberwiegend berufstatig (83 %)

Abbildung 9: Typ 3 - Die wichtigsten Fakten

Insgesamt 8,8 % aller Fille entsprechen den Dyaden des Typs 3 ,Familienexterne Beziehung &
VA jlingeren Alters“. Eine Besonderheit dieses Clusters ist, dass die Dyaden mehrheitlich nicht
in einem familiaren Verhaltnis zueinanderstehen. Die VA dieser Gruppe sind demnach tber-
wiegend Freunde, Bekannte, Nachbarn oder sonstige Personen des sozialen Nahbereichs. Die
Altersstruktur der vA-MmD-Dyaden dieses Typs verweist auf intergenerational gepragte Be-
ziehungskonstellationen (Altersunterschied: ca. 30 Jahre). Die vA sind im Durchschnitt knapp

tber 50 Jahre alt (MW: 51,9) und befinden sich somit in einem fiir vA von MmD jlingeren Alter.
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Die MmD sind im Mittel hochaltrig, d.h. tiber 80 Jahre alt (MW: 81,8). Auch das Geschlechter-
verhdltnis dieses Typs ist weit liberwiegend weiblich, mit Kindern bzw. Enkelkindern, die ihre
Eltern/GroReltern versorgen. Die Berufstatigkeit der vA ist stark ausgepragt (83,2 % Teil- oder
Vollzeit). Die Versorgung auf Basis raumlicher Distanz ist ein weiteres kennzeichnendes Merk-
mal dieses Typs, da lediglich wenige Dyaden (6,1 %) zusammen unter einem Dach leben. Die
nachfolgende Abbildung 10 veranschaulicht die Verteilung der zentralen Typisierungsmerk-
male dieser Subgruppe.

100%-
75%-
50%-
25%-

0%-

1. Geschlecht vA 2. Geschlecht MmD 3. Alter vA 4. Alter MmD 5. Bezishung 6. Wohnen 7. Berufstétigkeit

Abbildung 10: Typ 3 - Verteilung clusterbildender Merkmale

Versorgungsbedarfe
Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)

Der zeitliche Versorgungsaufwand pro Tag liegt - vor dem Hintergrund der Uberwiegend
raumlich distanzierteren Versorgungsbeziehung - fiir die vA dieses Typs bei etwas Gber 7 Std.
(MW: 7,22).

Instrumentelle Aktivitdten des alltaglichen Lebens (IADL)
Die Alltagskompetenzen der MmD werden von den vA als relativ stark eingeschrankt bewertet.

Etwas mehr als 80 % erreichen lediglich einen IADL-Punktwert zwischen 0-2.

Agitiertes Verhalten (CMAI)
Bei mehr als der Halfte der Dyaden werden Verhaltensweisen der MmD von Seiten der vA als
agitierend bewertet (55,6 %).

Demenzschweregrad (FAST)
Mehr als zwei Drittel der MmD (67,1 %) leben mit sehr starken kognitiven EinbuBen (FAST
Stadium 7).
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Ressourcen
Soziale Schicht

Mehr als die Halfte aller Dyaden kénnen zur unteren sozialen Schicht (51,1 %) gezahlt werden,
etwas mehr als ein Drittel (36,8 %) zur Mittelschicht. Zur oberen sozialen Schicht zahlen
12,1 %.

Einbindung weiterer Personen (informelle Unterstiitzung)
Fast die Halfte der der vA des vorliegenden Clusters Typ (ca. 45 %) gibt an, dass keine weiteren

Personen des sozialen Nahbereichs in das Versorgungsarrangement eingebunden sind.

Professionelle Versorgungsinfrastruktur

Der Blick auf die professionelle Versorgungsinfrastruktur zeigt einerseits, dass die Dyaden in
Regionen mit einer hohen Dichte an Allgemeindrzten und Psychotherapeuten leben. Ebenso
sind diese Regionen gleichzeitig Uberdurchschnittlich (gemessen am bundesweiten Mittelwert)
mit ambulanten Pflegediensten/-personal ausgestattet. Tabelle 23 fasst nachfolgend die Ver-

sorgungsbedarfe und Ressourcen fir die vA-MmD-Dyaden zusammen.

Indikator Prozent

Pflege- und Betreuungsaufwand (Std./Tag)

weniger als 2 Std. 11,0

2 Std. - 8 Std. 63,0

mehr als 8 Std. 26,0

Mittelwert (Std.) 7,22
IADL

0 bis 2 81,2

3 bis 8 18,8
agitiertes Verhalten (CMAI)

nein 44 4

ja 55,6
Demenzschweregrad

1 bis 4 1,2

5 4,2

6 31,4

7 67,2
soziale Schicht

untere Schicht 51,1

mittlere Schicht 36,8

obere Schicht 12,1

Informelle Unterstiitzung
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nein 44 3

ja 55,7
Pflegequote

< 8.2 94,6

> 8.2 5,4
Arztquote

<63.9 0,4

> 63.9 99,6

Tabelle 23: Typ 3 - Versorgungsbedarfe und Ressourcen

Versorgungshandeln
Inanspruchnahme von Informationsquellen

Mit einer Nutzungsquote von fast 75 % ist das Einholen von Informationen lber die Familie
oder diverse private Medienkanale (TV/Radio, Internet, Zeitung) am weitesten verbreitet. An-
ndahernd gleichauf, mit jeweils etwas mehr als der Halfte aller Dyaden, liegen der medizinische
(55,1 %) und der pflegerische (57,8 %) Bereich. Angebotsstrukturen von z.B. Alzheimer Gesell-
schaften, Demenz Service Zentren oder auch von Wohlfahrtsverbanden werden selten (28,5 %)
zur Informationsgewinnung genutzt. Das Internet, das zeigt die separate Auswertung dieser
Informationsquelle, wird von ca. 70 % der Befragten zur Gewinnung von Informationen ge-

nutzt.

Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote

Die Inanspruchnahme pflegerischer Versorgungsangebote ist bei vA-MmD-Dyaden dieses
Typs besonders ausgeprdgt (90 %). Weitaus seltener sucht diese Gruppe drztliche Angebote
auf (75,2 %). Von gut einem Drittel (35,3 %) der Dyaden werden therapeutische Angebote in
Anspruch genommen. Die Nutzungsquote bei den Betreuungsangeboten fallt mit 48,6 % bei

dieser Subgruppe relativ hoch aus.

Zielparameter

Die vA des Dyaden-Typs ,Beziehung familienextern & vA jlingeren Alters” berichten fir drei
der vier Dimensionen des BIZA-D PV relativ niedrige Belastungswerte: Vor allem in den Berei-
chen ,Belastung durch kognitive EinbuBen” (MW: 3,7; SE: 0,74) und ,Belastung durch Aggres-
sivitat und Verwirrtheit“ (MW: 2,7; SE: 0,59) sowie ,Belastung durch personliche Einschrankun-
gen“ (MW: 6,6; SE: 1,14) liegen fiir die vA niedrige Werte vor. Lediglich im Bereich ,Mangelnde
soziale Unterstitzung® (MW: 8,6; SE: 1,06) geben die VA dieses Typs vergleichsweise hohere
Werte an, die jedoch insgesamt als moderat einzuschatzen sind. Tabelle 24 fasst nachfolgend

die Ergebnisse fiir die Angehorigenbelastung zusammen.
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Belastungsbereich (Subskalen BIZA-D PV) Mittelwert (SE)
Belastung durch kognitive Einbulen 3,7 (0,74)
Belastung durch Aggressivitdt und Verwirrtheit 2,7 (0,59)
Belastung durch personliche Einschrankungen 6,6 (1,14)
Belastung durch mangelnde soziale Unterstiitzung 8,6 (1,06)

Tabelle 24: Typ 3 - Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV)

Die von den vA fremdeingeschdtzte Lebensqualitat der MmD (QoL-AD) liegt im Durchschnitt
bei 27,2 Punkten (potentieller Punktwert: Min.: 13; Max.: 52) und damit in einem mittleren
Bereich. Die MmD dieser Dyaden bewerten ihre soziale Inklusion selbststandig anhand des
Instruments SACA im Durchschnitt mit 25,4 Punkten. Hiermit liegt die soziale Inklusion der
MmD im oberen mittleren Bereich (potentieller Punktwert: Min.: 8; Max.: 32). lhren Gesund-
heitszustand konnten die vA unter anderem mithilfe des Instruments EQ VAS einschadtzen. Der
mittlere Punktwert liegt mit 74,9 vergleichsweise hoch, d.h. die vA schadtzen ihre eigene Ge-
sundheit als relativ gut ein. Die aktuelle Situation bzw. die Stabilitat des Versorgungsarrange-
ments wird von den vA dieses Dyaden-Typs im Durchschnitt als gut geregelt mit weiteren
Unterstiitzungsbedarfen bei einer Verschlimmerung der Lage gesehen (MW: 2,4). Eine Zusam-

menfassung der Ergebnisse bietet nachfolgend die Tabelle 25.

Zielparameter Mittelwert (SE)
Lebensqualitit MmD (QoL-AD fremd) 27,2 (0,92)
Soziale Inklusion MmD (SACA) 25,4 (1,09)
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 74,9 (4,04)
Stabilitat der Versorgung 2,4 (0,14)

Tabelle 25: Typ 3 - Zielparameter

3.2.5 Typ 4: Paarbeziehung & versorgende Mdnner hdheren Alters
Die Dyaden des vierten Typs lassen sich mit dem Label ,Paarbeziehung & versorgende Mdnner
hoheren Alters” beschreiben. Die folgende Abbildung 11 veranschaulicht die wichtigsten Fak-

ten zum Typus auf Basis der clusterbildenden Merkmalauspragungen.

ClustergroRe: 14 %

ausschlieBlich intragenerational gepragte Paarbeziehungen (100 %)

VA sind fast ohne Ausnahme mannlich (99 %)

fast alle vA sind 70 Jahre und élter (95 %), Durchschnittsalter 78,4 Jahre; MmD 77,2 Jahre

in Ganze zusammenlebende Dyaden (100 %)

YV V VYV VYV VY

> wenige VA sind berufstatig (4 % Teilzeit)
Abbildung 11: Typ 4 - Die wichtigsten Fakten
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Auf den Typus ,Paarbeziehung & versorgende Manner héheren Alters* entfallt mit 14 % gut
jedes siebte vA-MmD-Versorgungsarrangement. Die vA dieser Dyaden sind mannlich und mit
einem durchschnittlichen Alter von 78,4 Jahren im hoheren Alter. Die hier zu beobachtenden
Zweierbeziehungen von vA und MmD sind ausschlieRlich partnerschaftlich (Ehe-/Lebenspart-
nerschaft) gepragt und der Gruppe intragenerationaler Dyaden zuzuordnen. Anders gesagt:
Manner hoheren Alters versorgen ihre anndahernd gleichaltrigen (Ehe-)Partnerinnen (Alter MW:
77,2). Die vA sind geringfiigig alter als die MmD (vA: +1,2 Jahre). Mit dem hoheren Alter beider
Akteure geht einher, dass die Erwerbstatigkeit im GroRen und Ganzen keine Rolle mehr spielt
(4 % in Teilzeittatigkeiten). Die typische Wohnsituation dieser Subgruppe ist der gemeinsam
gefiihrte Haushalt. Die nachfolgende Abbildung 12 veranschaulicht die Verteilung der zentra-

len Typisierungsmerkmale.

100%-
75%-
50%-
25%-

0%-

1. Geschlecht vA 2. Geschlecht MmD 3. Alter vA 4. Alter MmD 5. Beziehung 6. Wohnen 7. Berufstétigkeit

Abbildung 12: Typ 4 - Verteilung clusterbildender Merkmale

Versorgungsbedarfe

Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)

Die vA dieses Typs geben an, dass sie mit einem durchschnittlichen zeitlichen Pflege- und
Betreuungsaufwand von ca. 8,5 Std. pro Tag (MW: 8,45) in die Versorgung der MmD einge-

bunden sind.

Instrumentelle Aktivitdaten des tdglichen Lebens (IADL)
Die Kompetenzen der MmD zur Erfiillung alltdglicher Aufgaben wird von Seiten der vA dieses
Clusters als relativ stark eingeschrdankt beschrieben. 58,6 % erreichen lediglich einen IADL-

Punktwert zwischen 0 und 2.

Agitiertes Verhalten (CMAI)
Agitiertes Verhalten (Fremdeinschédtzung der vA) wird in dieser Gruppe fir etwas weniger als
die Halfte der MmD festgestellt (48,3 %).
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Demenzschweregrad (FAST)

Auch die MmD dieses Typs leben groBtenteils mit schweren bis sehr schweren kognitiven Ein-
bulRen (87,3 %, FAST-Stadium 6 und 7). Dies spiegelt auch die relativ starken Einschrankungen
bei den IADL wider.

Ressourcen

Soziale Schicht

Auf Basis des Scheuch-Winkler Index sind anndahernd zwei Drittel (64,3 %) der MmD des Dya-
den-Typs soziobkonomischen Benachteiligungen ausgesetzt und werden der unteren sozialen

Schicht zugeordnet. Zur mittleren sozialen Schicht zahlen ca. 30 %, zur oberen Schicht ca. 6 %.

Einbindung weiterer Personen
Auch bei den Dyaden dieses Typs sind in den allermeisten Fallen (92 %) weitere Personen des

informellen sozialen Nahbereichs in das Versorgungsarrangement eingebunden.

Professionelle Versorgungsinfrastruktur

Fur den uberwiegenden Teil der vA-MmD-Dyaden dieser Subgruppe, liegt die Arztequote
(58,8 %) liber dem bundesweiten regionalen Durchschnittswert (Kreisebene) von 63,9 Allge-
meindrzten und Psychotherapeuten je 100.000 Einwohner*innen. Die Pflegequote wiederum

liegt fur etwas Uber die Halfte der Dyaden unter dem bundesweiten Durchschnitt (56,9 %).

Tabelle 26 fasst nachfolgend die Versorgungsbedarfe und Ressourcen fiir die vA-MmD-Dya-

den zusammen.

Indikator Prozent

Pflege- und Betreuungsaufwand (Std./Tag)

weniger als 2 Std. 5,6

2 Std. - 8 Std. 55,3

mehr als 8 Std. 39,1

Mittelwert (Std.) 8,45
IADL

0 bis 2 58,6

3 bis 8 41,4
Agitiertes Verhalten (CMAI)

nein 51,7

ja 48,3
Demenzschweregrad (FAST)

1 bis 4 10,9

5 1,5

6 46,9

7 40,7
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soziale Schicht

untere Schicht 64,3

mittlere Schicht 29,6

obere Schicht 6,1
informelle Unterstitzung

nein 7,9

Jja 92,1
Pflegequote

< 8.2 43,1

> 8.2 56,9
Arztquote

< 63.9 41,2

> 63.9 58,8

Tabelle 26: Typ 4 - Versorgungsbedarfe und Ressourcen

Versorgungshandeln

Inanspruchnahme von Informationsquellen

Zur Information werden am hdufigsten Akteure und Institutionen des medizinischen Feldes
herangezogen (68,1 %). In etwas mehr als sechs von zehn Fallen (62,4 %) werden sogenannte
informelle Informationsquellen genutzt. Eine niedrige Nutzungsquote (44,8 %) erreichen die
Dyaden dieses Typs bei den Informationsquellen des pflegerischen Feldes. Ebenfalls gering ist
der Grad der Inanspruchnahme im Bereich der zivilgesellschaftlichen Informationsquellen
(21,8 %). Die separate Betrachtung des Internets als Info-Quelle zeigt auf, dass es lediglich

zwei von zehn vA (19,7 %) fiir sich zur Informationsgewinnung nutzen.

Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote

Fast alle Dyaden dieses Typs nutzen arztliche Versorgungsangebote (96,2 %). Angebote des
pflegerischen Feldes werden vergleichsweise selten in Anspruch genommen (43,6 %). Mit mehr
als einem Drittel (37,6 %) werden relativ hdaufig Betreuungsangebote genutzt. Mit einem Nut-

zungsgrad von 28,7 % ist die Nutzung von therapeutischen Angeboten als niedrig einzustufen.

Zielparameter
Die Belastungswerte, siehe auch nachfolgend Tabelle 27, der vA bewegen sich insgesamt be-
trachtet in moderaten Bereichen. Lediglich fiir die Dimension ,Belastung durch personliche

Einschrankungen® liegt ein leicht erhohter Wert vor (MW: 8,9).
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Belastungsbereich (Subskalen BIZA-D) Mittelwert (SE)
Belastung durch kognitive Einbulen 7,5 (0,6)
Belastung durch Aggressivitdt und Verwirrtheit 5,5 (0,63)
Belastung durch personliche Einschrankungen 8,9 (0,42)
Belastung durch mangelnde soziale Unterstiitzung 6,0 (0,68)

Tabelle 27: Typ 4 - Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV)

Die Lebensqualitit der MmD wird von den vA als relativ gut eingeschatzt (MW: 30,1). Die so-
ziale Inklusion der MmD liegt im mittleren Bereich (MW: 23,2). lhren eigenen Gesundheitszu-
stand schdtzen die vA verhdltnismaRig schlecht ein (MW: 61,7). Die Stabilitat der Versorgung
wird von den vA dieses Dyaden-Typs im Durchschnitt als gut geregelt mit weiteren Unterstit-
zungsbedarfen bei einer Verschlimmerung der Lage bewertet (MW: 2,2). Tabelle 28 fasst nach-

folgend die Ergebnisse der Zielparameteranalysen zusammen.

Zielparameter Mittelwert (SE)
Lebensqualitit MmD (QoL-AD fremd) 30,1 (0,73)
Soziale Inklusion MmD (SACA) 23,2 (0,66)
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 61,7 (2,41)
Stabilitat der Versorgung 2,2 (0,08)

Tabelle 28: Typ 4 - Zielparameter

3.2.6 Typ 5: Paarbeziehung & versorgende Frauen héheren Alters
Die Dyaden des Typs 5 lassen sich mit dem Label ,Paarbeziehung & versorgende Frauen ho-
heren Alters“ beschreiben. Die folgende Abbildung 13 veranschaulicht die wichtigsten Fakten

zum Typus auf Basis der clusterbildenden Merkmalauspragungen.

ClustergroRe: 31 %

ausschlieBlich intragenerational gepragte Paarbeziehungen (99,9 %)
VA sind fast ohne Ausnahme Frauen (99 %)

Durchschnittsalter der vA liegt bei ca. 74 Jahren, MmD 78,7 Jahre

YV V VYV VYV VY

Dyaden dieses Typus leben fast alle zusammen (98,8 %)
> nur einige wenige VA sind berufstitig (4 % Teilzeit)

Abbildung 13: Typ 5 - Die wichtigsten Fakten

Der Typ 5 ,Paarbeziehung & versorgende Frauen hoheren Alters” stellt mit 31 % die grofte der
sechs VA-MmD-Subgruppen dar. Hier sind es typischerweise Frauen im hdheren Alter, die
ihren an einer Demenz erkrankten mannlichen (Ehe-)Partner versorgen. Die weiblichen vA sind
im Durchschnitt ca. 74 Jahre alt (MW: 73,8), wahrend die MmD mit ca. 79 Jahren etwas alter
sind (MW: 78,7). Auch hier liegt, bei einem Altersunterschied von ca. fiinf Jahren, eine intra-

generational gepragte Beziehungskonstellation von vA und MmD vor. Altersbedingt sind auch
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in dieser Subgruppe sehr wenige vA berufstdtig (4 % Teilzeit). In der Regel teilen vA und MmD
zusammen einen Haushalt. Die nachfolgende Abbildung 14 veranschaulicht die Verteilung der

zentralen Typisierungsmerkmale.

100%-
75%-
50%-
25%-

0%-

1. Geschlecht vA 2. Geschlecht MmD 3. Alter vA 4. Alter MmD 5. Beziehung 6. Wohnen 7. Berufstétigkeit

Abbildung 14: Typ 5 - Verteilung clusterbildender Merkmale

Versorgungsbedarfe
Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)
Die vA duRern hohe objektive Belastungswerte. Der zeitliche Aufwand pro Tag fiir versor-

gungsbezogene Aufgaben der Pflege- und Betreuung liegt in dieser Gruppe bei 10,8 Stunden.

Instrumentelle Aktivitdten des tdaglichen Lebens (IADL)
Die alltagliche Funktionsfahigkeit der MmD bzw. ihre Alltagskompetenzen werden von den vA
als recht stark eingeschrankt beschrieben. IADL-Punktwerte von 0-2 erreichen 71,7 %; fur die

weiteren 28,3 % liegen Werte zwischen 3-8 vor.

Agitiertes Verhalten (CMAI)
Fur etwas mehr als die Halfte (52,6 %) der MmD werden von Seiten der vA agitierende Verhal-

tensweisen beschrieben.

Demenzschweregrad (FAST)
Fur den GrolRteil der MmD (ca. 93 %) lassen sich schwere bis sehr schwere kognitive Leistungs-
einbulen feststellen (FAST Stadium 6 oder 7). Der FAST Median liegt fiir die MmD dieses Typs

bei einem Punktwert von 6.
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Ressourcen

Soziale Schicht

Ungefdhr vier von zehn MmD sind sozio6konomischen Benachteiligungen in der unteren so-
zialen Schicht ausgesetzt. Ein fast gleich groRer Anteil ist der Mittelschicht zuzuordnen (ca.

41 %). Zur oberen sozialen Schicht zahlen ca. 19 %.

Einbindung weiterer Personen
Fast alle vA-MmD-Dyaden geben an, dass weitere Personen des sozialen Nahbereichs in die

Versorgung einbezogen werden (93,8 %).

Professionelle Versorgungsinfrastruktur

Anndhrend zwei Drittel (63,5 %) der Dyaden dieser Gruppe leben in Regionen mit einer im
Bundesvergleich unterdurchschnittlichen Versorgungslage im Bereich der ambulanten pflege-
rischen Versorgung. Etwas mehr als die Halfte (56 %) der Dyaden leben in einer Region mit
Uberdurchschnittlicher arztlicher und psychotherapeutischer Versorgungslage. Tabelle 29
fasst nachfolgend die Versorgungsbedarfe und Ressourcen fiir die vA-MmD-Dyaden zusam-

men.

Indikator Prozent

Pflege- und Betreuungsaufwand (Std./Tag)

weniger als 2 Std. 0,0452

2 Std. - 8 Std. 0,5223

mehr als 8 Std. 0,4325

Mittelwert (Std.) 10,80
IADL

0 bis 2 0,7166

3 bis 8 0,2834
agitiertes Verhalten (CMAI)

nein 0,4736

Jja 0,5264
Demenzschweregrad

1 bis 4 0,0630

5 0,0113

6 0,4392

7 0,4865
soziale Schicht

untere Schicht 0,4048

mittlere Schicht 0,4083

obere Schicht 0,1868
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Einbindung weiterer Personen in Versorgung

nein 0,0622

Jja 0,9378
Pflegequote

< 8.2 0,3655

> 8.2 0,6345
Arztquote

<63.9 0,4434

> 63.9 0,5566

Tabelle 29: Typ 5 - Versorgungsbedarfe und Ressourcen

Versorgungshandeln

Inanspruchnahme von Informationsquellen

Ein relativ hoher Grad der Inanspruchnahme liegt im Bereich der medizinischen Informations-
quellen vor. Knapp zwei Drittel (73,6 %) der Befragten geben an, sich liber diese Wege Beratung
und Information eingeholt zu haben. Ebenso ist die Nutzung der zivilgesellschaftlichen Infor-
mationsquellen verhadltnismaRigt stark ausgepragt (40,4 %). Der pflegerische Sektor wird le-
diglich von jeder zweiten Dyade (51 %) genutzt. Die Nutzung informeller Informationswege
wird von etwas mehr als zwei Drittel (68,4 %) der Dyaden bestatigt. Die Nutzung des Internet,
so zeigt die separate Betrachtung, ist in dieser Subgruppe relativ gering ausgepragt; in zwei

von zehn Féllen (21,2 %) wird es als Informationsquelle herangezogen.

Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote

Mit 93,2 % liegt ein sehr hoher Nutzungsgrad fiir arztliche Versorgungsangebote vor. Der Wert
far die Inanspruchnahme pflegerischer Angebote, fillt mit weniger als 50 % relativ niedrig aus.
Therapeutische Angebote werden von ca. einem Drittel der Dyaden genutzt (36,3 %), Betreu-

ungsangebote von ca. 30 %.

Zielparameter

Wie auch nachfolgend in der Tabelle 30 zusammengefasst dargestellt, liegen die subjektiven
Belastungswerte vA in moderaten bis niedrigen Bereichen. Fiir die Werte der Dimensionen
,Kognitive EinbuRen® (MW: 8,7) und ,Aggressivitat und Verwirrtheit“ (MW: 6,8) liegen erhohte
Werte vor. Die Werte fiir die Dimensionen ,Personliche Einschrankungen® (MW: 7,2) und ,So-

ziale Unterstitzung” (MW: 7,0) liegen dagegen verhadltnismaRig niedrig.

Belastungsbereich (Subskalen BIZA-D PV) Mittelwert (SE)
Belastung durch kognitive EinbuRen 8.7 (0.35)
Belastung durch Aggressivitdat und Verwirrtheit 6.8 (0.42)
Belastung durch personliche Einschrankungen 7.2 (0.63)
Belastung durch mangelnde soziale Unterstiitzung 7.0 (0.42)

Tabelle 30: Typ 5 - Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV)
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Die Lebensqualitit der MmD wird von Seiten der vA vergleichsweise hoch eingeschatzt (MW:
29,6). lhre soziale Inklusion schitzen die MmD relativ gut ein: Mit 24,9 Punkten liegt der Wert
in einem oberen mittleren Bereich (Punktwert potentiell 8-32). Der subjektiv eingeschatzte
Gesundheitszustand der vA ist mit einem Punktwert von 61,0 relativ schlecht. Die Versor-
gungsstabilitit wird im Durchschnitt als gut geregelt mit weiteren Unterstiitzungsbedarfen bei
einer Verschlimmerung der Lage bewertet (MW: 2,3). Tabelle 31 fasst nachfolgend die Ergeb-

nisse fiir die Zielparameter zusammen.

Zielparameter Mittelwert (SE)
Lebensqualitit MmD (QoL-AD fremd) 29,6 (0,43)
Soziale Inklusion MmD (SACA) 24,9 (0,39)
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 61,0 (3,68)
Stabilitat der Versorgung 2,3(0,14)

Tabelle 31: Typ 5 - Zielparameter

3.2.7 Typ 6: Paarbeziehung & VA jiingeren Alters
Die Dyaden des sechsten Typus lassen sich mit dem Label ,Paarbeziehung & vA jlingeren Al-
ters“ beschreiben. Die folgende Abbildung 15 veranschaulicht die wichtigsten Fakten zum Ty-

pus auf Basis der clusterbildenden Merkmalauspragungen.

ClustergroRe: 5,8 %
vA und MmD stehen groRtenteils in Paarverhéltnis zueinander (93,1 %)
vA durchschnittlich ca. 58 Jahre alt, MmD verhéltnismaRig jung (Mittelwert 64,1 Jahre)

gemischtes Geschlechterverhdltnis, ca. zwei Drittel der vA sind weiblich (63,9 %)

YV V V VYV V

Dyaden leben fast ausschlieRlich (93,1 %) zusammen in gemeinsamen Haushalt
> drei Viertel der vA sind in Voll- oder Teilzeit berufstatig (75,1 %)
Abbildung 15: Typ 6 - Die wichtigsten Fakten

Mit einer ClustergroRe von 5,8 % umfasst der Dyaden-Typ ,Paarbeziehung & vA jlingeren Al-
ters“ die kleinste Gruppe von vA-MmD-Dyaden. Ein hervorstechendes Merkmal dieser Gruppe
ist, dass es sich tiberwiegend um jlingere Paare handelt. Die VA sind durchschnittlich ca. 58
Jahre alt und auch die MmD sind mit einem Durchschnittsalter von ca. 64 Jahren verhaltnis-
maRig jung. Die Dyaden dieses Typs leben fast ausschlieRBlich zusammen in einem gemeinsa-
men Haushalt (93,1 %). Drei Viertel der vA gehen einer Berufstatigkeit nach und stehen so vor
der Aufgabe Versorgung und Beruf miteinander zu vereinbaren. Das Geschlechterverhiltnis ist
in dieser Gruppe nicht eindeutig ausgepragt. Es liegt diesbeziiglich ein Gberdurchschnittlich
hoher Anteil (36,1 %) versorgender Mdanner vor. Dominierend ist jedoch das intragenerational

gepragte (ehe-)partnerschaftliche Geschlechterverhaltnis weiblicher vA und mannlicher MmD
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(63,9 %). Die nachfolgende Abbildung 16 veranschaulicht die Verteilung der zentralen Typi-

sierungsmerkmale.

100%-
75%-
50%-
25%-

0%-

1. Geschlecht vA 2. Geschlecht MmD 3. Alter vA 4. Alter MmD 5. Beziehung 6. Wohnen 7. Berufstétigkeit

Abbildung 16: Typ 6 - Verteilung clusterbildender Merkmale

Versorgungsbedarfe
Pflege- und Betreuungsaufwand (RUD)
Der von den vA dieses Clusters taglich aufgewendete Stundenumfang fiir die Pflege- und Be-

treuung der MmD liegt bei knapp sechs Stunden (MW: 5,57) und ist damit relativ moderat.

Instrumentelle Aktivitdten des tdaglichen Lebens (IADL)
Insgesamt werden die Kompetenzen der MmD zur Bewadltigung alltdglich anfallender Aufgaben
von den VA als stark eingeschrankt beschrieben. So liegt der IADL-Punktwert bei mehr als 70 %

zwischen 0-2; fiir die weiteren 28,2 % bei 3-8.

Agitiertes Verhalten (CMAI)
Der Anteil an MmD, denen von Seiten der vA agitierendes Verhalten zugesprochen wird, ist in

diesem Cluster mit 47,9 % relativ niedrig.

Demenzschweregrad (FAST)
Obwohl in mehr als acht von zehn Féllen (87,1 %) ein Demenzschweregrad von 6 oder 7 fest-

gestellt werden kann, fallen die Werte in dieser Subgruppe insgesamt relativ niedrig aus.

Ressourcen

Soziale Schicht

Etwas mehr als 40 % der Dyaden kdnnen als zur unteren sozialen Schicht gehdrend und damit
als sozial benachteiligt beschrieben werden. Die Mittelschicht umfasst ca. 40 %. Mit einem
Anteil von ca. 17 % ist die Gruppe mit hoheren soziookonomischen Ressourcen relativ stark

ausgepragt.
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Einbindung weiterer Personen
Fast ausnahmslos (96 %) steht den vA-MmD-Dyaden dieses Typs weitere informelle Unter-

stitzung aus dem sozialen Nahbereich zur Verfiigung.

Professionelle Versorgungsinfrastruktur

Anndhernd zwei Drittel (63,4 %) der Dyaden dieser Gruppe leben in Regionen mit einer im
Bundesvergleich tendenziell schlechten Versorgungslage im Bereich der ambulanten pflegeri-
schen Versorgung. Gleichzeitig liegt fir mehr als die Halfte der Dyaden (56 %) die regionale
arztliche Versorgung tiber dem bundesweiten Durchschnitt. Tabelle 32 fasst nachfolgend die

Versorgungsbedarfe und Ressourcen fir die vA-MmD-Dyaden zusammen.

Indikator Prozent

Pflege- und Betreuungsaufwand (Std./Tag)

weniger als 2 Std. 13,1

2 Std. - 8 Std. 64,3

mehr als 8 Std. 22,6

Mittelwert (Std.) 5,57
IADL

0 bis 2 71,8

3 bis 8 28,2
agitiertes Verhalten (CMAI)

nein 52,1

ja 47,9
Demenzschweregrad (FAST)

1 bis 4 11,3

5 1,6

6 47,0

7 40,1
soziale Schicht

untere Schicht 43,1

mittlere Schicht 40,1

obere Schicht 16,8
Informelle Unterstiitzung

nein 4,1

ja 95,9
Pflegequote

< 8.2 36,6

> 8.2 63,4
Arztquote
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< 63.9 44,0
> 63.9 56,0
Tabelle 32: Typ 6 - Versorgungsbedarfe und Ressourcen

Versorgungshandeln

Inanspruchnahme von Informationsquellen

Keiner der Informationsbereiche erreicht in dieser Gruppe einen Nutzungsgrad von mehr als
zwei Drittel. Mit 58,8 % verzeichnet die Inanspruchnahme medizinischer Informationsquellen
den hochsten Wert, dicht gefolgt von den informellen Informationsquellen (57,6 %) und den
pflegerischen Informationsangeboten (55,3 %). Die Dyaden dieses Typs verzeichnen den
hochsten Nutzungsgrad bei den informellen Informationsquellen (41,8 %). Betrachtet man die
Informationsquelle Internet separat, zeigt sich, dass etwas weniger als die Halfte der Befragten

(46,5 %) das Internet zur Informationsbeschaffung nutzt.

Inanspruchnahme professioneller Versorgungsangebote

Die Nutzung drztlicher Versorgungsangebote ist in dieser Dyaden-Gruppe weit verbreitet
(93,1 %). Daruiber ist der Anteil derjenigen Dyaden, die therapeutische Angebote in Anspruch
nehmen, mit fast 50 % relativ hoch. Relativ wenige Dyaden nutzen pflegerische Versorgungs-

angebote (44,2 %) und die Nutzung von Betreuungsangeboten ist gering ausgepragt (14,5 %).

Zielparameter

Die VA dieses Dyaden-Typs dulern relativ hohe subjektive Belastungen. Wie auch in der nach-
folgenden Tabelle 33 zu sehen, liegen hohe Werte liegen die Dimensionen ,Personliche Ein-
schrankungen“ (MW: 10,7) und ,Mangelnde soziale Unterstiitzung“ (MW: 11,1) vor. Ebenso
vergleichsweise hoch liegen die Werte der Dimensionen ,Kognitive EinbuBen” und ,Aggressi-

vitat und Verwirrtheit”.

Belastungsbereich (Subskalen BIZA-D PV) Mittelwert (SE)
Belastung durch kognitive Einbulen 9,4 (0,81)
Belastung durch Aggressivitdat und Verwirrtheit 7,2 (1,04)
Belastung durch personliche Einschrankungen 10,7 (1,07)

Belastung durch mangelnde soziale Unterstiitzung 11,1 (1,02)
Tabelle 33: Typ 6 - Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV)

Die Lebensqualitat der MmD (MW: 29,7) dieses Typs wird durchschnittlich relativ hoch einge-
schatzt. Die soziale Inklusion der MmD liegt im oberen mittleren Bereich (MW: 24,7). lhren
eigenen Gesundheitszustand bewerten die VA relativ schlecht (MW: 62,4). Die Versorgungs-
stabilitit von den vA der Subgruppe wird allgemein als gut geregelt, mit weiteren Unterstiit-
zungsbedarfen bei einer Verschlimmerung der Lage, bewertet (MW: 2,0). Tabelle 34 fasst die

Ergebnisse nachfolgend noch einmal zusammen.
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Zielparameter Mittelwert (SE)
Lebensqualitit MmD (QoL-AD fremd) 29,7 (1,23)
Soziale Inklusion MmD (SACA) 24,7 (0,86)
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 62,4 (3,68)
Stabilitat der Versorgung 2,0 (0,14)

Tabelle 34: Typ 6 - Zielparameter

3.2.8 Vergleichende Beschreibung der vA-MmD-Dyaden Typen

Wie bereits weiter oben erwdahnt unterscheiden sich die sechs Typen von vA-Mm-Dyaden vor
allem auf Basis der Indikatoren Geschlecht vA, Geschlecht MmD, Alter vA, Alter MmD, Bezie-
hungsverhaltnis vA-MmD, Wohnsituation vA-MmD und Berufstatigkeit vA. Die zentralen Un-

terschiede zwischen den Clustern bzgl. dieser Merkmale werden nachfolgend beschrieben.

Generationale Pragung

Wahrend die vA-MmD-Dyaden des Typs 4, 5 und 6 intragenerational-familiare Paarbeziehun-
gen aufweisen, sind die Cluster 1, 2 typisch fiir intergenerational gepragte Kind-Eltern-Bezie-
hungen. Typ 3 weist eine nahezu gleichmaRige Mischung aus intergenerational-familidren
Kind-Eltern-Beziehungen und anderen nicht-familidren bzw. familienexternen Beziehungen
auf. In den Typen 1, 2 und 3 befinden sich fast keine intragenerationalen Paarbeziehungen
(jeweils weniger als 1 %). Wahrend Cluster 1 und 2 sich hauptsdchlich durch intergenerationale
Kind-Eltern-Beziehungen (95 % bzw. 94 %) kennzeichnen, ist die dyadische Beziehung von vA
und MmD in Cluster 3 in mehr als der Hélfte der Falle (54 %) weder durch eine Paarbeziehung

noch eine Kind-Eltern-Beziehung charakterisiert.

Altersstruktur und Geschlechterverhiltnis

Die Typen 4 und 5 kennzeichnen sich durch dltere vA-MmD-Dyaden (mittleres Alter von vA
und MmD in Cluster 4 sind 78,4 bzw. 77,2 Jahre; in Cluster 5 sind es 73,8 bzw. 78,7 Jahre),
die sich beziglich des Geschlechts unterscheiden. Cluster 4 besteht im Wesentlichen aus
mannlichen vA und weiblichen MmD. Cluster 5 wird durch weibliche vA und mannliche MmD
dominiert. Cluster 6 ist hauptsachlich (93 %) durch jlingere Paare (mittleres Alter von vA und
MmD sind 57,6 bzw. 64,1 Jahre) gepragt. Im intergenerational gepragten Kind-Eltern Cluster
2 befinden sich die dltesten MmD (mittleres Alter 87 Jahre), und im Vergleich zu dem interge-

nerationalen Typ 1 zehn Jahre altere vA (mittleres Alter 60 Jahre).

Wohnsituation und Berufstitigkeit

Typischerweise befinden sich zusammenlebende vA-MmD-Paare in den Clustern 4, 5 und 6
(iber 96 %). Die Zahl der zusammenlebenden Dyaden ist in Typ 3 am geringsten (6 %). In
Cluster 2 (die dltesten MmD und vA innerhalb der nicht-intragenerationalen Cluster 1-3), be-
finden sich mehr vA als in Cluster 1 und 3, die entweder mit MmD zusammenleben (40 %) oder

in der Ndahe von ihnen wohnen (46 %). In den Cluster 4 und 5 sind die vA alter und daher auch
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nicht berufstatig (96 % und 99 %). Beim durch junge Paarbeziehungen gekennzeichneten Typ
6, arbeiten dagegen die vA entweder Teilzeit oder Vollzeit (44 %, 32 %).

Zielparameter

Die Nutzung von medizinischen und informellen /nformationsquellen unterscheidet sich sig-
nifikant zwischen den sechs Dyaden Typen (p-Wert=0,01; Wald-Test). Fiir die pflegerischen
und zivilgesellschaftlichen Informationsquellen liegen jedoch keine signifikanten Ergebnisse
vor. Insgesamt ldsst sich kein globaler Trend fiir die Nutzung von Informationsquellen fest-

stellen.

Die Inanspruchnahme arztlicher und therapeutischer Versorgungsangebote ist nicht signifi-
kant. Ebenso liegen flir Betreuungsangebote keine signifikanten Ergebnisse vor. Im Gegensatz
dazu konnen fir die pflegerischen Versorgungsangebote signifikante Unterschiede zwischen
den Typen festgestellt werden. Dariiber hinaus kénnen deskriptiv einzelne Trends festgestellt
werden. So zeigt sich ein Unterschied in der Nutzung arztlicher Dienstleistungen. In Cluster 3
(Uberwiegend familienextern gepragte dyadische vA-MmD-Beziehungen) ist die Nutzung der
arztlichen Angebote geringer als in allen anderen Clustern. Ebenfalls ist der Nutzungsgrad von
therapeutischen Dienstleistungen in Cluster 6 (,junge“ vA-MmD-Paare®) hoher als im Vergleich
mit den anderen Clustern. Die Inanspruchnahme von pflegerischen Dienstleistungen ist in
Cluster 3 (Uberwiegend familienexterne Beziehung zwischen vA und MmD) ausgepragter als
in allen anderen Clustern. Allgemein kann aufgezeigt werden, dass die Inanspruchnahme von
pflegerischen Versorgungsangeboten in den Clustern 1-3 ausgeprdgter ist als in den Clustern
4-6. Separat analysiert wurde die Nutzung des Internets zur Informationsgewinnung. Diesbe-
ziglich konnten zwar keine signifikanten Unterschiede im Vergleich der sechs Typen festge-
stellt werden. Deskriptiv ist jedoch auffillig, dass insbesondere die Typen 4 und 5 in denen
die vA in einem hoheren Alter sind, vergleichsweise selten das Internet nutzen (Typ 4: 19,7 %;
Typ 5: 20,2 %). Demgegeniiber hoch fallt die Nutzung bei Typ 1 (61,6 %) und Typ 3 (69,3 %)

aus.

Die Lebensqualitit (Qol-AD) der MmD unterscheidet sich im Vergleich der Cluster signifikant
(p-Wert< 0,001; Wald-Test). So weisen die MmD der Typen 4-6, die in intragenerational ge-
prdagten Paarbeziehungen mit ihren vA leben, eine hohere Lebensqualitdt auf als die MmD der
Typen 1-3. Die Unterschiede zwischen den Clustern sind jedoch als gering zu bewerten.

Der Gesundheitszustand (EQ VAS) der vA ist in den intergenerational gepragten Paarbezie-
hungen der Clustern 4-6 niedriger als in den Clustern 1-3, und signifikant niedriger (p-Wert
< 0,001; Wald-Test) als in den Clustern 1 und 3 (mit jingeren vA).

Die Versorgungsstabilitit unterscheidet sich signifikant zwischen den sechs vA-MmD-Typen
(p-Wert=0,016; Wald-Test). So wurde die Stabilitat der Versorgung in Cluster 3 (familienex-

terne VA—-MmD Beziehungsdyaden) im Vergleich zu den anderen Typen, insbesondere zu den
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Typen 1, 2 und 6, besser eingeschdtzt. Bezliglich der sozialen Teilhabe der MmD (SACA) koén-
nen zwischen den sechs vA-MmD-Dyaden Typen keine signifikanten Unterschiede gemessen
werden. In Tabelle 35 sind nachfolgend die Ergebnisse fiir die Zielparameter clusterverglei-

chend zusammengefasst.

Cluster p-Wert
(Wald-Test)
1 2 3 4 5 6 =
ClustergroRe (in %) 22,9 17,1 8,8 14,0 31,4 5,8 -

Lebensqualitit MmD (QoL-AD) 28,8 26,2 27,2 30,1 29,6 29,7 < 0,001
Gesundheitszustand vA (EQ VAS) 75,2 65,1 74,9 61,7 61,0 62,4 < 0,001
Versorgungsstabilitat 2,0 2,1 2,4 2,2 2,3 2,0 0,016
soziale Teilhabe MmD (SACA) 24,1 24,2 25,4 23,2 24,9 24,7 0,23 (n.s.)

Tabelle 35: Vergleich von Zielparametern liber sechs Typen

Die Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV), wie auch nachfolgend in Tabelle 36 zu sehen, unter-
scheidet sich signifikant zwischen den sechs Typen (p-Werte <0,001; Wald-Test). Die VA in
Cluster 6 (jingere vA-MmD-Dyaden) und Cluster 2 (dlteste MmD in intergenerationaler Bezie-
hung zu vA) fiihlen sich am starksten belastet. Die vA in Cluster 3 (liberwiegend: familienex-
terne Beziehung, rdumliche Distanz, vA berufstdtig) hingegen geben vergleichsweise niedrige

Belastungswerte an.

Cluster p-Werte36
1 2 3 4 5 6
ClustergroRe (in %) 22,9 17,1 8,8 14,0 31,4 5,8
kognitive EinbuRen 7,7 9,6 3,7 7,5 8,7 9,4 < 0,001
(0,46)37 (0,55) (0,74) (0,6) (0,35) (0,81)

Aggressivitat und 5,3 7,3 2,7 5,5 6,8 7,2 < 0,001
Verwirrtheit (0,44) (0,70) (0,59 (0,63) (0,42 (1,04)
personliche 6,7 10,5 6,6 8,9 7,2 10,7 < 0,001
Einschrankungen (0,58) (0,70) (1,14) (0,42) (0,63) (1,07)
mangelnde soziale 7,1 9,4 8,6 6,0 7,0 11,1 < 0,001
Unterstitzung (0,48) (0,61) (1,06) (0,68) (0,42) (1,02)

Tabelle 36: Vergleich Zielparameter Angehorigenbelastung tiber sechs Typen

36 P-Werte (Wald-Test)
37 Mittelwert (SE: Standard Error)
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3.3 Validierung der Dyaden-Typologie

3.3.1 Validierung mit Daten der Tandem-Studie

Die Validierung der Analyse des DemNet-D-Datensatzes mit Daten aus der Tandem-Studie
deutet auf eine relativ gute Ubereinstimmung der zwei Clusteranalysen hin (adjustierter Rand-
Index=0,718). Die Verteilungen der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten innerhalb der drei
Tandem-Cluster sind aber unterschiedlich zu bewerten. So ist zu beachten, dass in der Tan-
dem-Studie weder das Geschlecht der vA noch das der MmD in die Clusteranalysen einbezo-
gen wurden. Daher war zu erwarten, dass das Tandem-Cluster 3 (Riskant versorgende Gleich-
altrige (RvG)- dltere Paare) sich in zwei Cluster der DemNet-D-Typologie, in 4 (dltere Paare
mit mannlichen vA und weiblichen MmD) und 5 (dltere Paare mit weiblichen vA und mannlichen

MmD), aufteilt. Diese Erwartungen haben sich bestatigt (siehe Abbildung 21 im Anhang).

Dariiber hinaus ist von Bedeutung, dass sich die DemNet-D Cluster 1 und 2 in Bezug auf das
Alter des MmD (Cluster 1 vs. Cluster 2: 79,5 Jahre vs. 87,2 Jahre), dem Alter der vA (Cluster 1
vs. Cluster 2: 50,8 Jahre vs. 60,2 Jahre), der nicht vorhandenen Berufstadtigkeit der vA (Cluster
1 vs. Cluster 2: 20 % vs. 67 %) und der Wohnsituation (Zusammenleben von vA und MmD:
Cluster1 vs. Cluster 2: 17 % vs. 40 %) unterscheiden. Dies fiihrt dazu, dass sich das Tandem-
Cluster 2, Sandwich-Versorgende mit familialistischem Versorgungskonzept (SV), auf die
DemNet-D Cluster 1, 2 und 3 (Cluster 1: jiingere Kind-Eltern, Cluster 2: dltere Intergenerati-
onale, Cluster 3: liberwiegend nicht-familiare Beziehungen) verteilt (siehe Abbildung 20 im
Anhang). Die drei DemNet-D-Cluster kénnen daher als Verfeinerung des Tandem-Cluster 2
gesehen werden. In der Tandem-Studie wurden die Informationen (Berufstatigkeit, Wohnsitu-
ation) entweder nicht fiir die Clusteranalyse verwendet, oder die Merkmale wurden gréber

kategorisiert (Alter von MmD und vA) als in der DemNet-D Studie.

Allgemein betrachtet war zu erwarten, dass das Cluster 1 der Tandem-Studie, d.h. die Gruppe
junger chancenreicher Dyaden mit traditionalistischem Versorgungskonzept (JtV) - junge
Paare - sich hauptsdchlich dem DemNet-D-Cluster 6 (ebenfalls junge Paare) zuordnet. Das
wird von Abbildung 19 (siehe Anhang) allerdings nicht bestatigt. Die Abweichungen von dieser
Erwartung kann durch die Grenzen der Altersklassen in der Tandem-Studie erklart werden:
Die Variablen Alter vA und Alter MmD wurden in der Tandem-Clusteranalyse als Alter MmD <
80 bzw. >80 und Alter vA<65 bzw. =65 dichotomisiert. Demzufolge wurden vVA-MmD-Dya-
den mit Alter MmD <80 und Alter-vA <65 als junge Paare dem Tandem-Cluster 1 (Junge
chancenreiche Gruppe mit traditionalistischem Versorgungskonzept) zugeordnet. Zieht man
jedoch die Altersmittelwerte der MmD und vA im DemNet-D-Clustering heran (Alter MmD: 79,
87, 82,77,79, 64; Alter vA: 51, 60, 52, 78, 74, 56), sieht man, dass die obere Grenze flr das
Alter (insbesondere fiir vA) in der Tandem-Studie vergleichsweise hoch festgelegt wurde, und
demzufolge das Cluster 1 der Tandem-Studie sich in Bezug auf das Alter auch auf mehrere

DemNet-D-Cluster verteilt. Wenn zudem die Daten der 13 vA-MmD-Dyaden in Cluster 1 der
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Tandem-Studie genauer betrachtet werden, wird ersichtlich, dass diese beziiglich des Bezie-
hungsverhaltnisses sehr heterogen sind (siehe Tabelle 45 im Anhang): Sieben weisen eine in-
tra- und sechs eine intergenerationale Beziehung auf. Das DemNet-D Cluster 6 besteht hin-
gegen zu 93 % aus intragenerational geprdgten Paarbeziehungen (siehe Tabelle 14). Zusam-
mengefasst ist das Sechs-Cluster Modell des DemNet-D Clustering mit dem Drei-Cluster Mo-

dell der Tandem Studie sehr gut vereinbar und gut interpretierbar.

3.3.2 Validierung mit Daten des Deutschen Alterssurveys (DEAS)

Die Validierung der Analyse des DemNet-D-Datensatzes mit Daten des Deutschen Alterssur-
veys (DEAS) weist bei einem Modell mit vier Clustern (DEAS) anhand des BIC-Kriteriums eine
gute Ubereinstimmung der zwei Clusteranalysen auf. Der Wert des Entropy Scores ist mit 0,92
(nah zu 1) als hoch einzuschatzen (siehe Tabelle 46 und Tabelle 47 im Anhang). Eine kleinere
Clusteranzahl als beim DemNet-D Clustering war hier zu erwarten, weil auf wichtige Indika-
toren des DemNet-D Clustering wie Alter MmD, Wohnsituation vA und Berufstatigkeit vA fir
die Analyse nicht zuriickgegriffen werden konnte. Die (bedingten) Wahrscheinlichkeiten des
geschdtzten Modells, die ClustergréRe und die Struktur der Cluster sind nachfolgend in Tabelle
37 abgebildet.

Cluster
1 2 3 4

ClustergroRe 0,1503 0,1757 0,6191 0,0549
Geschlecht zu pflegende Person

mannlich 0,9964 0,0003 0,1850 0,3562

weiblich 0,0036 0,9997 0,8150 0,6438
Geschlecht vA

mannlich 0,0006 0,9971 0,3735 0,4360

weiblich 0,9994 0,0029 0,6265 0,5640
Alter vA

unter 50 Jahre 0,0054 0,0024 0,1543 0,0070

50-59 0,0930 0,0560 0,4781 0,1094

60-69 0,3158 0,2539 0,2923 0,3358

70-79 0,4231 0,4544 0,0705 0,4065

80 Jahre und alter 0,1627 0,2333 0,0049 0,1412
Alter vA (Mittelwert Jahre) 70,7 73,0 57,4 69,8
Beziehungsverhaltnis vA-MmD

andere Beziehung 0,0000 0,0000 0,0620 0,9792

Kind-Eltern Beziehung 0,0019 0,0540 0,9361 0,0208

Paar-Beziehung 0,9981 0,9460 0,0019 0,0000

Tabelle 37: Bedingte Clusterwahrscheinlichkeiten DEAS Clustering (n=1194)
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Aus dem Vergleich der Datensdatze DemNet-D und DEAS (siehe Tabelle 48 und Tabelle 49 im
Anhang) lassen sich die folgenden Schlussfolgerungen ableiten: Das Cluster 1 des DEAS-Clus-
tering (Paarbeziehungen; vA weiblich und MmD mannlich) entspricht den Clustern 5 und 6 des
DemNet-D Clustering. Das Cluster 2 des DEAS-Clustering (Paare; vA mannlich und MmD weib-
lich) entspricht Cluster 4 und Cluster 6 des DemNet-D Clustering. Das Cluster 3 des DEAS-
Clustering (Kind-Eltern Beziehung zu 94 %) entspricht Cluster 1 und 2 (Kind-Eltern Beziehung
zu jeweils 95 % und 94 %) des DemNet-D Clustering und das Cluster 4 des DEAS-Clustering
(andere Beziehung zu 98 %) entspricht am ehesten dem Cluster 3 des DemNet-D Clustering

(andere/familienexterne Beziehung zu 54 %).

Beim DEAS-Clustering fehlt eine zum DemNet-D Cluster 6 analoge Klasse mit Giberwiegend
jungen Paar-Dyaden. Grund hierfir ist vermutlich, dass das Alter der zu pflegenden Person
und die Berufstatigkeit der vA fiir die hier vorgenommenen Analysen nicht beriicksichtigt wer-
den konnten bzw. analog zum DemNet-D Datensatz im DEAS-Datensatz fehlen. Beim DEAS-
Clustering wurden auch keine zwei separaten Cluster fiir die intergenerational gepragten
Kind-Eltern Beziehungen (wie Cluster 1 und 2 im DemNet-D Clustering) gebildet. Auch hier
liegen die Griinde in den fehlenden Informationen, dieses Mal zum Alter der zu pflegenden
Person, der Wohnsituation und der Berufstitigkeit des/der vA (Vergleiche die geschatzten
Werte bzgl. dieser Variablen in Cluster 1 und 2 des DemNet-D Clustering in Tabelle 14 und
Tabelle 15).

Auch das Ergebnis des in einem weiteren Schritt durchgefiihrten ,Hard-Hard Assignment -
DEAS versus DemNet-D“ mit einem adjustierten Rand-Index von 0.767 unterstlitzt diese In-
terpretation, genauso wie die in den Boxplot in Abbildung 22, Abbildung 23, Abbildung 24,
Abbildung 25 im Anhang dargestellten Ergebnisse des ,Hard-Soft Assignment: DEAS versus
DemNet-D“.

Des Weiteren kann man zum Vergleich des DEAS Clustering mit dem DemNet-D Clustering
direkt die DEAS Clusterwahrscheinlichkeiten mit DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten ver-
gleichen (Schritt c. ,Soft-Soft Assignment: DEAS versus DemNet-D*), indem die in der nach-

folgenden Tabelle 38 abgebildete Ubereinstimmungsmatrix ausgewertet wird.38

38 Die Elemente U(tc) geben die Wahrscheinlichkeit an, dass das t-te Cluster der DEAS-Clusteranalyse
dem c-ten Cluster der DemNet-D-Clusteranalyse entspricht.
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DemNet- DemNet DemNet DemNet DemNet DemNet DemNet
D Cluster 1 Cluster 2 Cluster 3 Cluster 4 Cluster 5 Cluster 6

DEAS

0,00 0,00 0,00 0,00 0,87 0,12
Cluster 1
DEAS

0,01 0,04 0,00 0,82 0,00 0,12
Cluster 2
DEAS

0,43 0,42 0,13 0,00 0,00 0,02
Cluster 3
DEAS

0,05 0,54 0,41 0,00 0,00 0,00
Cluster 4

Tabelle 38: 4x6 Ubereinstimmungsmatrix U DEAS und DemNet-D Clustering

Die Ubereinstimmungsmatrix bestatigt die Ergebnisse der zwei vorherigen Analyseschritte und
stabilisiert damit die externe Validierung: So entspricht das Cluster 1 des DEAS-Clustering
(Paarbeziehungen; vA weiblich und MmD mannlich) zu groRen Teilen (87 %) dem DemNet-D-
Cluster 5 (dltere Paare; vA weiblich und MmD mannlich) und zu kleinen Teilen (12 %) dem
Cluster 6 des DemNet-D Clustering (junge Paare). Das Cluster 2 des DEAS-Clustering wiede-
rum entspricht zu groRen Teilen (82 %) dem Cluster 4 und zu kleineren Teilen (12 %) dem
Cluster 6 des DemNet-D Clustering. Des Weiteren geht das Cluster 3 des DEAS-Clustering
(intergenerational gepragte Kind-Eltern Beziehung zu 94 %) zu groRen Teilen (85 %) in den
Clustern 1 und 2 (Kind-Eltern Beziehung zu jeweils 95 % und 94 %) des DemNet-D Clustering
auf. Das Cluster 4 des DEAS-Clustering (andere Beziehung zu 98 %) entspricht zu 41 % dem
Cluster 3 des DemNet-D Clustering (andere Beziehung zu 54 %) und 54 % dem Cluster 2 des
DemNet-D Clustering (intergenerational gepragte Kind-Eltern Beziehung). Hier gibt es eine
gewisse Abweichung. Ein Grund dafiir kdnnten die unterschiedlichen Definitionen (bzw. ihre
Haufigkeiten) der Variablenauspragung andere Beziehung in den DemNet-D und DEAS-Daten
sein. Wahrend diese fiir die DemNet-D Daten auf eine freundschaftliche oder nachbarschaft-
liche Beziehung hindeutet, handelt es sich im DEAS-Datensatz um Geschwister bzw. Angeho-
rige der erweiterten Familie wie z.B. Cousinen/bzw. Cousins, Onkel bzw. Tanten und Schwager

bzw. Schwdgerinnen.

Auffidllig ist weiterhin, dass beim DEAS-Clustering ein zum DemNet-D Cluster 6 analoges
Cluster mit jungen Paaren fehlt. DemNet-D Cluster 6 findet man daher in den DEAS-Clustern
1 und 2 zu jeweils 12 %. Ein wesentlicher Grund daflr konnten die fehlenden Informationen
zum Alter der zu pflegenden Person und zur Berufstatigkeit der vA im DEAS-Clustering sein.
Zusammengefasst zeigen die Modelle, dass das Vier-Cluster-Modell der DEAS-Clusteranalyse
eine gut interpretierbare Ubereinstimmung mit dem Sechs-Cluster-Modell der DemNet-D
Clusteranalyse aufweist. Darliber hinaus zeigt sich das Sechs-Cluster-Modell des DemNet-D-

Datensatzes als eine Verfeinerung des Vier-Cluster-Modell des DEAS-Datensatzes.
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4 Skizzen moéglicher praventiv-entlastender Unterstlitzungsleis-

tungen
Aufbauend auf den Analysen typischer Cluster von vA-MmD-Dyaden und der durchgefiihrten
Validierungsschritte, widmet sich Kapitel 4 der skizzenhaften Typisierung moglicher praven-
tiv—entlastender Unterstiitzungsleistungen fiir die vA-MmD-Dyaden Typ 1-6.

4.1 Typ 1: Kind-Eltern Beziehung & VA jlingeren Alters

Der Typ 1 hebt sich maRgeblich dadurch hervor, dass sowohl die vA als auch die MmD weiblich
sind. Typischerweise sorgen in dieser Gruppe (Schwieger-)tochter fir ihre (Schwieger-)mutter.
Aus der Kind-Eltern Beziehung und potentiellen Konflikten zwischen filialer Verantwortung
und multiplen Rollenanforderungen, ergibt sich die Notwendigkeit nicht nur praktisch-funk-
tionale Aspekte der Versorgung bei der Beratung zu adressieren, sondern auch auf normative
und moralische Themen einzugehen (Luichies et al. 2019). Die vA sind recht jungen Alters und
leben nicht zusammen mit den MmD. Wesentlich fiir diese Subgruppe ist auch die Berufsta-
tigkeit der vA sowie der niedrige soziookonomische Status der MmD.

Ein Blick auf die Datenlage zur Inanspruchnahme von Informationsquellen und professionellen
Unterstiitzungsangeboten zeigt Handlungsoptionen fiir die Praxis der Pflegeberatung auf. So
nehmen die vA dieses Typs relativ selten sog. zivilgesellschaftliche Informationsquellen (z.B.
Alzheimer Gesellschaft, Wohlfahrtsverbande, Selbsthilfevereine) zur Beratung und Information
in Anspruch. Hier gilt es beratend anzusetzen und auf bestehende Strukturen hinzuweisen
sowie gegebenenfalls Kontakte zu den Akteuren herzustellen. Die Nutzung des Internets als
Informationsquelle ist bei den vA dieses Typs ausgepragt. Fur die Beratungspraxis bietet dies
die Moglichkeit verstarkt tber digitale Angebote (z.B. App ,in.kontakt” des Selbsthilfevereins
wir pflegen e.V.) zu informieren und zu deren Nutzung zu beraten. Die Daten zur Inanspruch-
nahme professioneller Unterstlitzungsangebote legen nahe, dass fiir die vA insbesondere Be-
darf an Beratung zu rechtlichen Ansprichen und weiteren Angebotsstrukturen im Bereich von
Betreuungsangeboten sowie therapeutischen Angeboten notwendig ist. In beiden Bereichen
liegen relativ niedrige Nutzungsgrade vor.

Die vA dieses Typs schdtzen ihren eigenen Gesundheitszustand als relativ gut ein. Ebenso
dulern sie lediglich niedrige bis moderate Belastungen. Bei dieser Subgruppe steht demnach
der Erhalt des guten gesundheitlichen Zustands im Fokus. Frithzeitige praventive (Vorsorge-)
Angebote (Information und Beratung zur Vorbeugung von Gesundheitsproblemen) zur Sicher-
stellung der psychischen, physischen und sozialen Gesundheit sollten die dyadische Versor-
gungsbeziehung begleiten. Da die VA typischerweise berufstatig sind, gilt es verstarkt auf Fra-
gen der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf einzugehen und sowohl Restriktionen als auch
Ressourcen, die sich aus der Berufstatigkeit ergeben, bei der Ausgestaltung von Versorgungs-
planen zu beachten (Atienza et al. 2000). Zu prifen sind auch Méglichkeiten der Integration
des Arbeitgebers in die Ausgestaltung einer auf die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf aus-
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gerichteten Versorgungsplanung, z.B. liber Programme zur Flexibilisierung von Arbeitszeit-
modellen oder auch Inhouse-Angeboten zur Gesundheitsforderung (Wang et al 2010). Da es
insbesondere bei weiblichen vA aufgrund des hohen Umfangs an Sorgearbeit nicht selten zu
Reduzierungen der Arbeitszeit oder Aufgabe der Erwerbsarbeit kommen kann, gilt es die ne-
gativen Effekte auf Einkommen und Alterseinkommen (Stichwort ,Altersarmut®) im Beratungs-
kontext im Blick zu haben (Knauthe et al. 2019). Weiterhin ist zu beachten, dass die MmD
dieses Typs Uber eingeschrankte finanzielle Ressourcen verfligen, die eine potentielle private
Beteiligung an Unterstitzungsleistungen erschweren. Ferner gilt es die typischerweise beste-
hende raumliche Distanz zwischen vA und MmD (,distance caregiving") als wesentliches Merk-
mal der Versorgungsbeziehung in die Pflegeberatung zu integrieren und diesbeziiglich - da
die vA dieser Gruppe digital affin sind - die Potentiale digitaler Unterstlitzungssysteme indi-
viduell zu bestimmen (Bledsoe et al. 2010).

4.2 Typ 2: Kind-Eltern Beziehung & vA mittleren Alters

Ebenso wie bei Typ 1, haben wir es bei Typ 2 mit einer weiblich gepragten Kind-Eltern Bezie-
hung zu tun. Typischerweise leben sie entweder im gleichen Haushalt oder in der Ndahe. Auch
hier sind es Uberwiegend Frauen, die als Téchter/Schwiegertdchter ihre an einer Demenz er-
krankte Mutter/Schwiegermutter versorgen. Parallel zu Typ 1 sollte somit auch in der Beratung
der vA die Vereinbarkeit von filialer Verantwortung und multiplen Rollenanforderungen sowie
normative und moralische Themen adressiert werden (Luichies et al. 2019). Im Unterschied zu
Typ 1, sind die vA des Typs 2 im Durchschnitt ca. 10 Jahre dlter und bewegen sich damit an
der Ruhestandsgrenze. Der Ruhestandseintritt wird lebenslaufperspektivisch als 6konomisch
instabile Phase eingestuft (Giesselmann et al. 2018). Die Daten belegen, dass die vA dieser
Subgruppe typischerweise nicht arbeiten bzw. in Teilzeit beschaftigt sind, was auch durch die
starke zeitliche Inanspruchnahme durch Pflege und Betreuung (mehr als 8 Std./Tag) zu erkla-
ren ist. Um die vA zeitlich von der Pflege und Betreuung zu entlasten und ihnen Phasen der
Erholung zu ermoglichen, sollten daher finanzielle Fragestellungen, auch im Sinne einer vo-
rausschauenden Finanzplanung (Alterssicherung), in der Pflegeberatung in den Mittelpunkt
geriickt werden. Wie auch fir Typ 1 gilt fir Typ 2, dass die MmD iiber geringe finanzielle
Ressourcen verfiigen, die eine potentielle private Beteiligung an Unterstlitzungsleistungen er-

schweren.

Die Daten zur Inanspruchnahme von Informationsquellen und professionellen Unterstiit-
zungsangeboten zeigen auf, dass die Dyaden dieser Subgruppe starker dariiber informiert
werden sollten, dass auch Arzte bzw. Hausirzte zur Information und Beratung zu pflegespe-
zifischen Themen zur Verfligung stehen. Die Inanspruchnahme ist diesbeziiglich relativ gering
ausgepragt. Ebenso wie bei Typ 1 sollte auch darauf hingewiesen werden, dass zivilgesell-
schaftliche Organisationen und auch lokal/regional agierende Wohlfahrtsverbande Beratungs-
und Unterstlitzungsleistungen anbieten. Dariiber hinaus sollte eine Beratung hinsichtlich der
Moglichkeiten zur Nutzung digitaler Unterstiitzungsformate stattfinden. Hier sollte jedoch die
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individuelle Kompetenz im Mittelpunkt stehen und abgewogen werden, ob ggf. andere Zu-
gange (direkter personlicher Kontakt (f2f), telefonisch) eine bessere Alternative darstellen. Was
die professionellen Unterstiitzungsangebote betrifft, fillt die geringe Nutzung therapeutischer
Angebote und Betreuungsangebote auf. Eine Pflegeberatung sollte hier hinsichtlich der Még-
lichkeiten, Uber therapeutische Angebote und Betreuungsangebote Stabilitat fiir das Versor-
gungsarrangement und zur Entlastung der vA zu erreichen, informieren und weitervermittelnd
tdatig werden. Die subjektiven Belastungen der vA sind insgesamt im Vergleich der Dyaden-
Typen als relativ hoch zu bewerten. Deskriptiv hervorzuheben sind die Bereiche ,personliche
Einschrankungen® sowie ,kognitive EinbuRen®, in denen die vA entsprechend hohe Werte du-
Rern. Schacke und Zank (2009) zufolge sind erhohte Werte in der Dimension ,personliche Ein-
schrankungen” ein Hinweis auf ein erhohtes Risiko fiir die Entwicklung depressiver Symptome
bei vA. Die Autorinnen empfehlen, in solchen Situationen die Unterstiitzungsangebote der Ta-
gespflege und hausliche Betreuung zu fokussieren. Die Belastung aufgrund von kognitiven
EinbuRen des MmD wiederum sehen sie als moglichen Pradiktor fiir eine Heimeinweisung und
verweisen auf die Potentiale, die in der Information und Beratung zum Krankheitsbild liegen,
um das hausliche Versorgungsarrangement zu stabilisieren (Schacke et al. 2009). Zu erwdhnen
ist weiterhin der relativ niedrige Wert, den die vA beziiglich ihres eigenen allgemeinen Ge-
sundheitszustands duBern, hier vor allem im Vergleich mit den Dyaden-Typen 1 und 3, welche
ebenfalls intergenerational gepragt sind. Der Wert ist sicherlich im Kontext der hohen objek-
tiven Belastung von Uber 8 Std./Tag fiir Pflege und Betreuung zu sehen (Bremer et al. 2015)
und bedarf eines zugehenden und ganzheitlichen Ansatzes der individuellen Gesundheitsfor-
derung, fir den es gilt zeitliche Freirdume zu schaffen. Die Lebensqualitit der MmD wird von
den vA verhiltnismaRig gering eingeschatzt. Im Vergleich der Dyaden-Typen tritt hier der
hiedrigste Wert zutage. Martyr und Kollegen (2018) schlussfolgern auf Basis der Ergebnisse
ihres Meta-Reviews, dass die Lebensqualitit von MmD insbesondere mithilfe von unterstiit-
zenden sozialen Beziehungen, der Forderung des sozialen Engagements, der Férderung der
Funktionsfahigkeit im Alltag, der Adressierung schlechter physischer und psychischer Ge-
sundheit sowie der Sicherstellung einer qualitativ hochwertigen Versorgung geférdert werden
kann.

4.3 Typ 3: Beziehung familienextern & VA jiingeren Alters

Der Dyaden-Typ 3 ist eine (zahlenmaRig kleinere) Subgruppe mit relativ jungen und meistens
weiblichen vA. Typischerweise leben sie nicht mit dem MmD zusammen unter einem Dach,
womit sich die Versorgungsbeziehung liber eine groRere geographische Distanz erstreckt. Die
Pflege und Betreuung lber eine raumliche Distanz zu leisten birgt spezifische Herausforde-
rungen, auf die auch Informations- und Beratungsstellen im Sinne der Entlastung der vA im
Blick haben sollten. Besondere Herausforderungen kénnen sein u.a.: alltagliche Probleme sind
schwieriger einzuschéatzen, in Krisensituationen ist groRere Entfernung ein Hindernis, Unge-
wissheit und Unsicherheit Uber Zustand des nahestehenden MmD, Konflikte mit ndher woh-
nenden Angehdrigen wegen Ungleichverteilung der Verantwortung, niedrige Inanspruchnah-
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mequote psychosozialer Unterstiitzungsangebote (Franke et al. 2019). Hier gilt es, in Bera-
tungsgesprachen die Chancen und Grenzen des Einsatzes digitaler Techniken (Ambient As-
sisted Living, Telehealth usw.) zu erértern. Ebenso hilfreich kénnte sein, den Auf-/Ausbau
lokaler informeller Hilfsnetzwerke zu unterstiitzen und die Dyade langfristig im Sinne eines
Case Managements zu unterstiitzen. Dariiber hinaus, da auch in dieser Dyaden-Subgruppe
ein relativ hoher Anteil vA berufstatig ist, sollte auf bestehende rechtliche Anspriiche bzw.
individuelle Handlungsoptionen mit Blick auf betriebliche MaRnahmen zur Vereinbarkeit von
Pflege und Beruf (Blocktage, Fehlzeitenkompensation, mobiles Arbeiten) hingewiesen werden
(ebd.). Ebenso wie fiir die vA des Typ 1 waren sicherlich auch Inhouse-Angebote (am Arbeits-
platz) zur Gesundheitsforderung unterstiitzend. Der Gberwiegende Teil der vA dieses Typs ist
nicht Teil der Familie. Auch wenn diese Versorgungskonstellationen seit geraumer Zeit zah-
lenmaRig zunehmen (Barker et al. 2002; Pleschberger et al. 2019), kann hier immer noch von
einer atypischen Versorgungsbeziehung gesprochen werden.

Als Handlungsoptionen bzgl. der Inanspruchnahme von Informationsquellen bietet es sich fir
die Dyaden dieses Typs verstarkt an, auf digitale Angebote zu setzen, da relativ viele vA das
Internet als Informationsquelle nutzen und auf diese Kompetenzen aufgebaut werden kann.
Allgemein kann bei den Dyaden des Typs 3 ein relativ hoher Beratungsbedarf konstatiert wer-
den. So sollte bzgl. bestehender Mdglichkeiten, sich bei zivilgesellschaftlichen Stellen Infos
und Rat einzuholen, beraten werden. Darliber hinaus gilt dies auch fiir bestehende arztliche
und pflegerische Optionen. Den Daten zufolge werden pflegerische Versorgungsangebote
zwar hdufig in Anspruch genommen, jedoch wenig als Anlaufstelle fiir weiterfiihrende Infor-
mation und Beratung genutzt. Hier ware es auch noch von Bedeutung, zugehende pflegerische
Dienste in die Lage zu versetzen, Informations- und Beratungsaufgaben iibernehmen zu kén-

nen.

Fiur die vA dieses Typs liegen allgemein niedrige Belastungswerte in allen vier BIZA-D PV Sub-
skalen vor. Deskriptiv ldasst sich lediglich die Subskala ,mangelnde soziale Unterstlitzung“ her-
vorheben. Um in diesem Bereich praventiv-entlastend passgenaue Unterstiitzung zu leisten,
verweisen Schacke und Zank (2009) auf die Potentiale einer regelmaRigen Teilnahme an Ge-
sprachs-/Selbsthilfegruppen, welche sozialer Isolation vorbeugen kénnen und vA aufzeigen,
dass sie mit ihren individuellen Herausforderungen nicht allein sind. Der allgemeine Gesund-
heitszustand der vA ist vergleichbar mit dem des Typ 1. Analog gilt demnach auch fiir Typ 3
den Fokus auf Angebote der primaren Pravention, d.h. der Verhinderung von Krankheiten, zu
legen (z.B. Uber die Vermittlung von Schulungskursen nach § 45 SGB XI). Ansonsten verweisen
die weiteren Werte auf eine stabile hdusliche Versorgungssituation, bei der es gilt, die Stabi-
litatsfaktoren mit den Dyaden gemeinsam ressourcenorientiert zu eruieren und auf diesen
aufbauend die Situation langfristig zu stabilisieren.
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4.4 Typ 4: Paarbeziehung & versorgende Mdnner héheren Alters

Die vA des Dyaden-Typs 4 unterscheiden sich in drei wesentlichen Aspekten von den Dyaden
der Typen 1-3. Sie sind mannlich, versorgen ihre (Ehe-)Partnerinnnen oder Lebensgefahrtin-
nen und sind mit im Durchschnitt anndhernd 80 Jahren sowohl alter als die MmD als auch
selber in einer Lebensphase, in der die Wahrscheinlichkeit eigener gesundheitlicher Einschran-
kungen physischer und psychischer Art starker zunimmt (B6hm et al. 2009).

Als hervorstechendes Merkmal dieser Dyaden-Subgruppe ist sicherlich das mannliche Ge-
schlecht der vA zu nennen. Bei aller Heterogenitat hinsichtlich der Erfahrungen mit hauslicher
Versorgung sowie auch in den Auswirkungen von hauslicher Versorgung, deutet die Studien-
lage zu Mdnnern als vA darauf hin, dass geschlechterspezifische Unterschiede existieren. Zum
Beispiel lassen sich in der Literatur hdufig Hinweise darauf finden, dass versorgende Manner
weniger belastet sind als versorgende Frauen. Dies muss jedoch nicht zwangslaufig mit tat-
sdchlich geringeren Belastungen zusammenhangen, sondern kann auch darin begriindet sein,
dass Mdnner aufgrund konservativer Rollenvorstellungen von Maskulinitdt keine Schwdchen
zeigen wollen und deshalb niedrigere Werte angeben (Robinson et al. 2014). Andere Studien
wiederum verweisen darauf, dass sich die Art und Weise des Umgangs mit der Pflegesituation
(Coping) zwischen den Geschlechtern unterscheidet. Poysti und Kolleg*innen (2012) zufolge
nehmen Manner als vA seltener externe informelle und formelle Hilfen in Anspruch, da sie die
Versorgung unabhdngig gestalten wollen. Dariiber hinaus gilt es auch zu beachten, dass
mannliche vA, die in Beziehungen mit klassischen Rollenverhiltnissen leben, gegebenenfalls
mit als weiblich deklarierten Sorgetatigkeiten (Kochen, Putzen, Aufraumen) Probleme haben
kénnen (Robinson et al. 2014). Ein weiterer in der Literatur hervorgehobener Aspekt ist die
Bedeutung der partnerschaftlichen Beziehungsqualitdat vor Eintritt der Demenzdiagnose. So
konnten Winter et al. (2011) fir mannliche vA einen signifikanten Zusammenhang zwischen
der Beziehungsqualitdt vor Eintritt der Demenzdiagnose und dem Wunsch nach einer Heim-
einweisung (,desire to institutionalize”) nachweisen. Fiir weibliche vA jedoch nicht. Dieser Be-
fund betont die Notwendigkeit, biographische Beziehungsaspekte in die Beratung zu integrie-
ren.

Die mannlichen vA dieser Gruppe geben an, an normalen Tagen mehr als 8 Std. in Pflege und
Betreuung des MmD zu investieren. Hier gilt es in Beratungsgesprdachen darauf hinzuwirken
bestehende rechtliche Rahmenbedingungen in Anspruch zu nehmen, um Auszeiten von der
haduslichen Versorgung zu ermoglichen. Da die vA im Schnitt anndhernd 80 Jahre alt sind, gilt
es, Uber ein geeignetes Gesundheitsscreening relevante individuelle Gesundheitsprobleme
und -ressourcen zu identifizieren und daraufhin abgestimmt gemeinsam mit den vA Plane zur
Erhaltung und Forderung der eigenen Gesundheit zu entwickeln. Beinhalten sollten diese Pldane
einen Elemente-Mix aus Angeboten der Gesundheitsbildung, Verhaltensanderung und Ge-
sundheitskommunikation (Duplaga et al. 2016).
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Vor dem Hintergrund, dass zwei Drittel der MmD dieser Dyaden zur unteren sozialen Schicht
zu zdhlen sind, besteht nur wenig Spielraum zur zusdtzlichen privaten Finanzierung von Un-
terstiitzungsleistungen. Der Datenlage zufolge werden Pflegedienste von den Dyaden dieses
Typs relativ selten zu Beratungszwecken konsultiert, ebenso gilt dies fir die sogenannten zi-
vilgesellschaftlichen Angebote, d.h. Wohlfahrtsverbdnde, Vereine, Initiativen etc. Auf diese
Maoglichkeiten sollten Beratungsstellen daher verstdrkt hinweisen. Das Internet wird in dieser
Subgruppe vergleichsweise selten genutzt. Auch wenn die Nutzung digitaler Medien auch fir
dltere Personengruppen zunimmt, sollten fiir die Dyaden dieses Typs zielgruppenspezifisch
eher klassische Medien zur Information und Beratung herangezogen werden. Auch relativ sel-
ten werden in dieser Gruppe Pflege- und Betreuungsangebote in Anspruch genommen. Hier
gilt es, fiir Angebote der Pflegeberatung den Bedarf zu eruieren und entsprechende zugehende
Angebote zu vermitteln. Das hohe Alter und die starke objektive Beanspruchung durch Auf-
gaben der Pflege und Betreuung spiegeln sich im als relativ schlecht empfundenen eigenen
Gesundheitszustand der vA wider. Diese Subgruppe VA stellt eine gesundheitlich vulnerable
Personengruppe dar und bedarf daher der besonderen Aufmerksamkeit und langfristigen Be-
gleitung durch flankierende gesundheitsforderliche MaRnahmen. Dafiir ist es von zentraler
Bedeutung, zeitliche Freirdume zu schaffen, um Selbstsorge zu ermoglichen.

4.5 Typ 5: Paarbeziehung & versorgende Frauen héheren Alters

Die dyadische Struktur des Typs 5 dhnelt der des Typs 4. Es handelt sich ebenfalls um Paarbe-
ziehungen, die gemeinsam in einem Haushalt leben und bei denen die Berufstatigkeit der vA
eigentlich keine Rolle mehr spielt. Im Vergleich zu Typ 4 sind die vA etwas jlinger (ca. 4 2
Jahre), jedoch befinden sie sich trotzdem bereits in einer Altersklasse, welche verstarkt mit
eigenen gesundheitlichen Problemen umzugehen hat (Bbhmer et al. 2009). Der zentrale Un-
terschied ist das Geschlecht der vA, die in Typ 5 durchgehend Frauen sind und angeben, mehr
als 10 Std. tdglich in Pflege und Betreuung des MmD investieren. Der eigene Gesundheitszu-
stand wird im Vergleich aller Klassen von den vA des Typs 5 am schlechtesten eingeschatzt.
Ebenso liegen klassenvergleichend erhdhte Belastungswerte in den Bereichen ,kognitive Ein-
buRen® und ,Aggressivitat und Verwirrtheit” vor. Schacke und Zank (2009) zufolge kénnen fiir
den Belastungsschwerpunkt ,kognitive EinbuRen“ Schulungen zum Umgang mit herausfor-
derndem Verhalten als passgenaue Unterstiitzungsangebote Abhilfe schaffen. Fiir den Belas-
tungsschwerpunkt ,Aggressivitat und Verwirrtheit* empfehlen die Autorinnen die zusatzliche
Unterstitzung durch spezialisierte Neurologen bzw. Psychiater*innen (ebd.).

Ahnlich des Typs 4 liegen relativ niedrige Nutzungsgrade bei den verschiedenen Informati-
onsquellen vor, insbesondere fir die zivilgesellschaftlichen Informationsquellen. Nur in sehr
wenigen Fallen wird das Internet zur Unterstiitzung herangezogen. Bislang nutzen nur relativ
wenige der Typ 5 Dyaden die Moglichkeit, sich auch von Akteuren des Pflegesektors beraten
zu lassen. Beziiglich der Inanspruchnahme von professionellen Versorgungsangeboten gilt es,
in Beratungsprozessen das Potential der Vermittlung pflegerischer Angebote zu eroértern.
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Ebenso bietet es sich an, zu bestehenden Moglichkeiten der Nutzung therapeutischer Ange-
bote zu informieren, auch um den vA Wege fiir eine zeitliche Reduktion ihrer Sorgearbeit auf-

zuzeigen.

4.6 Typ 6: Paarbeziehung & VA jlingeren Alters

Die Klasse 6 besteht aus Paaren, die in einem relativ friihen Lebensabschnitt mit einer De-
menzerkrankung konfrontiert sind (Early Onset Dementia). Das kennzeichnende Merkmal die-
ser Gruppe ist das junge Alter sowohl der vA als auch der MmD. Die Krankheit tritt somit in
einer Lebensphase auf, in der sie nicht erwartet wird, was eine Krise, auch finanziell, fir das
gesamte Familiensystem bedeuten kann (AlzGes o0.).). Die Dyaden dieses Typs leben fast aus-
schlieflich zusammen in einem gemeinsamen Haushalt. Typischerweise gehen die VA einer
Berufstatigkeit nach und stehen so vor der Aufgabe, Versorgung und Beruf miteinander zu
vereinbaren.

Wie aus anderen Studien hervorgeht, berichten vA in diesen informellen Versorgungsbezie-
hungen uber ein hohes MaR an Stress und Belastung aufgrund der Notwendigkeit, Arbeit und
Versorgung neu zu justieren (z.B. Verkiirzung der Arbeitszeit, Aufgabe der Arbeit) und die
intime (eheliche) Beziehung neu zu definieren (van Vliet et al. 2010; Ducharme et al. 2014).
Wie im Allgemeinen bei Paarbeziehungen ist es daher auch von Bedeutung, den Blick in Bera-
tungsprozessen auf die gemeinsame Biographie (Partnerschaft und Beziehung) vor der Erkran-
kung zu richten (Gibbons 2014).

Was die berufliche Situation betrifft gilt, wie bei den anderen Dyaden-Typen mit berufstdtigen
VA, dass in der Beratung auch auf bestehende rechtliche Anspriiche bzw. individuelle Hand-
lungsoptionen mit Blick auf betriebliche MaRnahmen zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
(Blocktage, Fehlzeitenkompensation, mobiles Arbeiten) hingewiesen werden sollte (Franke et
al. 2019). Ebenso wie fiir die vA des Typ 1 waren sicherlich auch Inhouse-Angebote (am Ar-
beitsplatz) zur Gesundheitsforderung unterstiitzend.

Nicht selten kommt es auch vor, dass VA in einer Art ,Sandwich-Situation“ leben, d.h. dass
neben der Betreuung und Pflege der MmD auch eigene Kinder im Haushalt leben, die der Be-
treuung oder Begleitung bei wichtigen biographischen Ubergingen (Schulwechsel, Ausbil-
dung, Studium) bedirfen. Falls es Kinder gibt, ist es sehr wichtig, dass diese ausreichende
Unterstitzung erhalten und zu verstehen lernen, was eine Demenz ist und wie sie sich auf
ihren Vater oder ihre Mutter auswirkt. Sie miissen wissen, mit welchen Verdnderungen sie noch
rechnen missen und wie sie damit umgehen koénnen (AlzGes o.).).

Insgesamt ist bei diesem Dyaden-Typ eine recht geringe Inanspruchnahme von Informations-
quellen zu beobachten, hier gilt es, generell aufzuklaren und Beratungsangebote bekannt zu
machen. Relativ wenige Dyaden nutzen pflegerische Versorgungsangebote und auch die Nut-
zung von Betreuungsangeboten ist gering ausgepragt. Bestehende Mdglichkeiten, vA durch
pflegerische Versorgungsangebote und die Nutzung von Betreuungsangeboten zu entlasten,
gilt es zu priifen und bei Bedarf individuell mit in die langfristige Versorgungsplanung aufzu-
nehmen. Deskriptiv betrachtet verzeichnen die vA der Dyaden des Typs 6 im Durchschnitt die
hochsten Belastungswerte aller sechs Subgruppen. In den zwei Bereichen der Belastung durch
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persdnliche Einschrankungen und mangelnde soziale Unterstiitzung erreichen sie im Vergleich
der sechs Klassen Spitzenwerte. Fir die Belastungen durch persénliche Einschrankungen gilt
es zu Uberpriifen, ob durch Angebote wie Tagespflege oder Unterstiitzung in der hduslichen
Betreuung Entlastung fiir die vA geschaffen werden kann. Wie fiir Typ 3 gilt auch fir Typ 6,
auf die Potentiale einer regelmaRigen Teilnahme an einer Gesprachs-/Selbsthilfegruppen hin-
zuweisen, um weitere Belastungssteigerungen im Bereich der mangelnden sozialen Unterstit-

zung moglichst zu vermeiden.

Die differenzierte Erfassung typischer dyadischer Konstellationen, die Identifizierung von ty-
pischen Bedarfslagen sowie darauf aufbauenden Ansatzpunkten fiir Informations-, Beratungs-
und Unterstiitzungsangebote kann eine passgenaue Hilfeleistung, die auf die spezifischen Be-
dirfnisse der vA eingeht, ermoglichen. Hierbei ist es wichtig, bestehende Rechtsanspriiche
auszuschopfen, z. B. hinsichtlich Vorsorge- oder RehabilitationsmaRnahmen (wenn vA ge-
sundheitliche Probleme haben, die in einem direkten Zusammenhang mit der hduslichen Ver-
sorgung stehen (§ 23 und § 4R SGB V)). Die hier skizzierten Moglichkeiten fiir praventiv-ent-
lastende Unterstiitzungsleistungen fiir die vA von MmD bieten dabei die Grundlage, in einem
partizipativen Ansatz, Angebote fiir die einzelnen Dyaden-Konstellationen genauer auszuar-

beiten und individuell zu erproben bzw. zu evaluieren.
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5 Das PfADe Screening-Instrument

Unter einem Screeningverfahren versteht man ganz grundsatzlich ein systematisches Prifver-
fahren, das eingesetzt wird, um innerhalb eines definierten Bereichs Teilelemente herauszu-
filtern, die vorab bestimmte Merkmalsauspragungen aufweisen (Typisierung). Eines der
Hauptziele des Projekts PfADe ist es, auf Basis der Ergebnisse der latenten Klassenanalyse ein
modellbasiertes Screeningverfahren zu entwickeln, das die Identifikation bestimmter Teil-
/Subgruppen von vA-MmD-Dyaden aus einer groReren Gesamtpopulation von Dyaden ermdg-
licht. Prinzipiell sollten Screening-Instrumente zeitsparend einzusetzen sein, wobei jedoch
auch erwdahnt werden muss, dass Screening-Instrumente daher lediglich eine eingeschrankte
Analysetiefe ermdglichen (Woike 2003). Screenings verfolgen hadufig einen stufenweisen Se-
lektionsprozess bei dem angestrebt wird, einen Uberblick liber die wichtigsten Facetten des
zuvor definierten Problembereichs zu gewinnen. Ein Screening soll eine Entscheidungshilfe
darstellen, mithilfe derer wie im vorliegenden Beispiel das Bestehen einer besonderen Lebens-
und Versorgungslage im Kontext informeller hduslicher Versorgungsarrangements bei De-
menz anhand typischer dyadischer Konstellationen abgeschatzt wird. Die Ergebnisse der
PfADe-Studie kdnnen und sollten dazu genutzt werden, typenspezifische Risikoprofile mit
Blick auf die gesundheitliche und soziale Situation der vA zu beschreiben und darauf aufbau-
end praventiv-entlastende Unterstitzungsleistungen zur Forderung der Gesundheit der vA zu

entwickeln.

5.1 Bestimmung der Dyaden

Mit Hilfe der latenten Klassenanalyse konnten, modelbasiert auf Basis des Datensatzes der
DemNet-D-Studie, folgende Merkmale der vA-MmD Dyaden als zentrale klassenbildende In-
dikatoren identifiziert werden.3?

Versorgende/r Angehorige/r
e Alter in Jahren
e Geschlecht
e Berufstatigkeit

Mensch mit Demenz
e Alter in Jahren
e Geschlecht

Dyade
e Wohnsituation
e Beziehungsverhaltnis

39 statistisch betrachtet bedeutet dies, dass zur Typisierung von vA-MmD-Dyaden nur die Indikator-Variablen
verwendet werden, deren Varianz zu mindestens 30 % durch das Modell erklart wird (siehe Tabelle 16, Kapitel
3.2).
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Auf Basis dieser sieben Indikatoren ist es moglich, zeitsparend mit Hilfe eines einfachen Fra-
gebogens (7 ltems/Fragen), der ratsuchenden vA zum Ausfillen zur Verfligung gestellt wird,
eine erste Typisierung zur Identifikation spezifischer dyadischer Beziehungskonstellationen
analog zur PfADe-Studie durchzufiihren. Dieser Selektionsschritt kann mit geringem Aufwand
in bestehende Unterstiitzungs- und Beratungsstrukturen implementiert und flexibel (face-to-
face, telefonisch, digital) durchgefiihrt werden. Zur weiteren Unterstlitzung der Mitarbeiter*in-
nen in Pflegeberatungsstellen, kann der nachfolgend in Abbildung 17 dargestellte hierarchi-
sche Entscheidungsbaum herangezogen werden.
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Hierarchischer Entscheidungshaum
zur Unterstutzung des Screening Alle Dyaden
Prozesses zur Identifikation von vA-
MmD-Dyaden-Typen
1. Beziehungsverhiltnis Kind-Eltern- Paar-
vA-MmD Dyaden Dyaden
Jiingere vA in Altere vA in Altere Paar- "
2. Alter vA Kind-Eltern- Kind-Eltern- Dyaden I;u:gz;e(:aars)
Dyaden (Typ 1) Dyaden (Typ 2) 4 P
Altere Paar- Altere Paar-
Dyaden mit Dyaden mit
3. Geschlecht vA mannlichen vA weiblichen vA
(Typ 4) (Typ 5)

Abbildung 17: Entscheidungsbaum zur Identifikation von Dyaden-Typen
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Der Hierarchie folgend kénnen sich Berater*innen auf Basis des ausgefiillten Fragebogens
schnell einen Uberblick zur vorliegenden dyadischen Versorgungskonstellation verschaffen.
Im Zusammenspiel mit den in Kapitel 3.2 aufgefiihrten Typisierungen der vA-MmD Dyaden
sowie den in Kapitel 4 dargestellten Skizzen fiir typenspezifische praventiv-entlastende Un-
terstiitzungsleistungen, ist eine erste evidenzbasierte Abschdatzung zielgruppenspezifischer
Unterstiitzungsoptionen moglich. Diese kann den Berater*innen als Hintergrund- und Basis-
wissen fir ein darauf aufbauendes individualisiertes personliches Assessment (z.B. PLiP-Be-
ratungskonzept; Pfeiffer et al. 2018) dienen.

Die folgenden Abschnitte befassen sich mit weiteren wichtigen Fragen zu einer moglichen
konkreten Umsetzung des Screeningverfahrens. Auch wenn nachfolgend auf zahlreiche kon-
krete Fragen der praktischen Umsetzung des Verfahrens eingegangen wird, werden sicher
nicht alle individuell moéglichen Fragen beantwortet.

5.2 Einsatz des Instruments

Wo und von wem sollte das Screening-Instrument eingesetzt werden?

Grundsatzlich sollte das Screening Instrument von fachlich entsprechend ausgebildeten Pfle-
geberaterinnnen und Pflegeberatern eingesetzt werden, damit eine auf dem Screening auf-
bauende Beratung kompetent gewdhrleistet ist. Von Bedeutung sind in diesem Kontext die
vom GKV-Spitzenverband definierten Empfehlungen nach § 7a Absatz 3 Satz 3 SGB XI zu Qua-
lifikation und Fortbildung von Pflegeberaterinnen und Pflegeberatern. Demnach sind qua Aus-
bildung insbesondere Pflegefachkrdfte (examinierte Altenpfleger*innen, Gesundheits-und
Krankenpfleger*innen, Gesundheits-und Kinderkrankenpfleger*innen) sowie Sozialversiche-
rungsfachangestellte oder Sozialpadagogen/-arbeiter*innen geeignet, eine Pflegeberatung
durchzufiihren. Auch andere Berufe oder Studienabschliisse sind geeignet, wenn entspre-
chende Ausbildungs-/Studieninhalte oder eine mehrjahrige einschldgige Beratungserfahrung
vorliegen (GKV 2018). Zusatzlich missen einschldagige Weiterbildungen und ein Pflegeprakti-
kum nachweisbar sein (ebd.) Wesentlich fiir die Erreichung von zentralen Beratungszielen (Be-
fahigung zur Entscheidung fir die Inanspruchnahme von Leistungen und Hilfen entsprechend
der individuellen Pflegesituation, Starkung der Selbstbestimmung und Selbststiandigkeit, Er-
fassung des Bedarfs, Bewaltigung von Krisensituationen und Vorbeugung von Versorgungs-
defiziten, Unterstitzung pflegender Angehoriger und Sicherstellung und Stabilisierung des
haduslichen Pflegesettings) ist, dass Pflegeberaterinnen und Pflegeberater gut vernetzt sind mit
regionalen Versorgungs-, Betreuungs- und Beratungsanbietern. Um dies zu gewahrleisten
sind moglichst lokale, zumindest aber regionale Beratungsstrukturen von Bedeutung. Zuvor-
derst sollte das entwickelte Screening Instrument zur Typisierung unterschiedlicher vA-MmD
Dyaden daher in Beratungsstellen ,vor Ort* angewendet werden.
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Wann sollte das Screening-Instrument eingesetzt werden?

Im Kontext von Beratungsprozessen dient das Screeningverfahren als Basis fiir die Erstellung
eines passgenauen Versorgungsplans, welcher sich an den spezifischen Bediirfnissen der je-
weiligen vA-MmD-Dyaden orientiert. Hierbei ist es wichtig zu beachten, dass das Instrument
nicht isoliert einzusetzen ist, sondern vielmehr einleitender Bestandteil eines ganzheitlichen
und langfristig angelegten Diagnose- und Interventionsprozesses sein muss, der auf die ziel-
gruppenspezifische Entlastung der vA und die Foérderung ihrer Gesundheit abzielt.

Das hier vorgestellte Instrument und Screeningverfahren lasst sich zur Weiterentwicklung ei-
ner auf die Bedarfe und Ressourcen von vA von MmD abgestimmten Versorgung, z.B. im Rah-
men von bestehenden Pflegeberatungsstellen (u.a. Pflegestitzpunkte) oder regionaler/lokaler
Case Management Ansdtze (bspw. Demenznetzwerke) einsetzen und ggf. im Zuge weiterer
Forschungsvorhaben sinnvoll erweitern. Hierfiir notwendige Voraussetzungen, wie eine einfa-
che und wenig zeitintensive Handhabung etwa im Rahmen von Beratungsgesprachen, sind
weitgehend bereits erfillt. Im Rahmen einer Erprobung bzgl. der Praktikabilitdt eines solchen

Instrumentes ist sicher auch Uber digitale Unterstitzungsmaoglichkeiten nachzudenken.

Wie sollte das Screening Instrument eingesetzt werden?

Die Rahmenbedingungen sollten so gesetzt sein, dass ausreichend Zeit und Ruhe gegeben ist,
um den vA (und ggf. auch den MmD) die Auseinandersetzung mit ihrer spezifischen Lebens-
und Versorgungslage zu erleichtern. Der Einsatz des Instruments in Beratungssituationen
sollte offen kommuniziert und klar begriindet werden. Selbstverstandlich kann es nur mit Zu-
stimmung der betroffenen Personen zum Einsatz des Screeningverfahrens kommen. Zentral
ist es, auf die Zielsetzung des Prozesses hinzuweisen und ausdriicklich zu erwdhnen, dass es
darum geht, die jeweils personliche Lebenssituation der Rat suchenden Person einschatzen

und verstehen zu kénnen sowie passgenaue Unterstiitzungsleistungen anbieten zu kdnnen.

Fiir welche Zielgruppen sollte das Screening-Instrument eingesetzt werden?

Die Datenbasis und somit das entwickelte Screening-Instrument beziehen sich explizit auf die
Lebenssituationen von vA-MmD-Dyaden in hduslichen Versorgungsarrangements. Das Instru-
ment sollte daher auch lediglich bei der entsprechenden Personengruppe eingesetzt werden.
Sinnvoll erscheint der Einsatz vor allem auch dann, wenn eine explizite Zielstellung der pri-
maren vA im Sinne einer gesundheitlichen Entlastung von der Versorgung kommuniziert wird.
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6 Diskussion

Die vorliegende Studie leistet einen innovativen Beitrag zur Diskussion um die zukiinftige Aus-
richtung von Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten fiir vA von MmD. So zeigen die Ergeb-
nisse der systematischen Literaturanalyse u.a., dass bisherige Interventionstudien lediglich
schwach zwischen verschiedenen Subgruppen von vA bzw. vA-MmD-Dyaden differenziert ha-
ben. Die latente Klassenanalyse wiederum zeigt auf, dass typische vA—-MmD-Dyaden existie-
ren, die sich beziglich bedeutender personlicher und sozialer Merkmale differenziert be-
schreiben lassen. Ferner wird durch die Analysen bestatigt, dass diese unterschiedlichen Dya-
den sich auf der einen Seite beziiglich des Versorgungshandelns und auf der anderen Seite
hinsichtlich des subjektiven Belastungsempfindens und des Gesundheitszustands der vA von-
einander unterscheiden lassen. Mit Blick auf den Stand der Forschung sind diese Ergebnisse
anschlussfahig und dartiber hinaus tragen sie wichtige Aspekte zur weiteren Entwicklung ziel-
gruppenspezifischer Beratungs- und Unterstiitzungsangebote fiir vA von MmD bei. Die iden-
tifizierten Unterschiede bieten wertvolle Ankniipfungspunkte fiir eine zielgruppenspezifische
Ausgestaltung von Angeboten der Gesundheitsforderung fiir vA und unterstreichen die Be-
deutung einer sozial sensiblen dyadischen Perspektive. Denn nicht nur lassen sich die identi-
fizierten Dyaden-Typen auf Basis von Merkmalen der vA unterscheiden, sondern eben auch
durch personliche und soziale Indikatoren der MmD bzw. des Verhéltnisses zwischen vA und
MmD. Erst im Zusammenspiel der Merkmale beider Akteure ergibt sich somit ein differenzier-
ter und ganzheitlicher Blick auf spezifische Lebens- und Versorgungslagen, Bedarfe und Res-
sourcen von VA als Akteure in einer Zweierbeziehung mit MmD.

6.1 Psychosoziale Interventionen zur Gesundheitsférderung von versor-
genden Angehdrigen von Menschen mit Demenz

Die gesundheitliche Benachteiligung von vA von MmD wurde in einer Vielzahl von Studien
nachgewiesen. Zur Reduzierung der negativen gesundheitlichen Auswirkungen der hduslichen
Versorgung bedarf es einer tragfahigen und umfassenden Wissensbasis zu Interventionen der
Gesundheitsforderung und ihrer Effekte auf wichtige Dimensionen mentaler Gesundheit wie
z.B. Depression, Belastung oder Lebensqualitdt. Interventionen zur Forderung der mentalen
Gesundheit von VA sind vielfédltig und unterscheiden sich u.a. hinsichtlich des Formats, der
Struktur, Inhalten und Resultaten (Gaugler et al. 2017).

Die Analyse von Interventionen zur Gesundheitsforderung und deren Effekte auf vA von MmD
hatte daher zum Ziel, a) zu analysieren, welche grundlegenden Interventionsinhalte/-ansatze
zur Forderung der Gesundheit von vA von MmD eingesetzt werden, b) festzustellen, welche
signifikanten Effekte dieser Interventionen auf die mentale Gesundheit der vA vorliegen, ¢) zu
untersuchen, inwiefern die Interventionen dyadisch (d.h. auf vA und MmD gemeinsam) aus-
gerichtet sind und d) zu bewerten, inwiefern Studienergebnisse explizit vor dem Hintergrund

sozialer und weiterer Differenzmerkmale eingeordnet werden.
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Vier der untersuchten Interventionsstudien des vorliegenden Samples (Gitlin et al. 2010b,
Kunik et al. 2017, Laakkonen et al. 2017, Geschke et al. 2012) widmen sich der Analyse dya-
disch ausgerichteter Interventionen mit Langfrist-Follow-ups (sechs Monate oder mehr). Po-
sitive signifikante Effekte stellen alle drei Interventionen fest. Sowohl die von Gitlin et al.
(2010b) als auch von Kunik et al. (2017) analysierten Interventionen stellen positive Effekte
fur Depression und Belastung der vA fest. Laakkonen (2017) misst signifikante Auswirkungen
auf die Lebensqualitit der vA; ebenso kann dies die von Geschke et al. (2012) betrachtete
Intervention nachweisen.

Obwohl viele Studien sich mit der mentalen Gesundheit von vA von MmD befassen, sind nur
wenige von hochster methodischer Qualitat (nach Kriterien in Brodaty et al. 2003). Deshalb
besteht weiterhin die Notwendigkeit, valide Unterstiitzungsangebote zu entwickeln. Dariliber
hinaus besteht weiterer Bedarf an Studien, die in differenzierter und passgenauer Weise die

Effektivitat von dyadischen Interventionen fiir die Gesundheit von vA von MmD untersuchen.

6.2 Analyse typischer Cluster von vA-MmD-Dyaden

Die vorliegende Studie kann auf Basis der Analysen des DemNet-D Datensatzes sechs typische
Profile (Cluster) von vA-MmD-Dyaden identifizieren. Zentrale Unterscheidungsmerkmale sind
das Beziehungsverhaltnis zwischen vA und MmD (Paarbeziehung, Kind-Eltern Beziehung, fa-
milienexterne Beziehung) sowie das Alter der vA (jiingeres Alter, mittleres Alter, hdheres Al-
ter). Darliber hinaus unterscheiden sich die Dyaden-Typen mit Blick auf Geschlechterverhalt-
nisse, die Wohnsituation sowie die Berufstitigkeit der vA. Einer oder mehrere dieser Indikato-
ren konnten auch in anderen Studien als relevante Differenzierungsmerkmale identifiziert
werden: Beispielsweise mit Blick auf das Alter der vA (Koyama et al. 2017), auf das Geschlech-
terverhaltnis (Poysti et al. 2012), auf das familidre Beziehungsverhaltnis (Pinquard et al. 2011),
die Wohnsituation (Abrahams et al. 2018) oder die Berufstatigkeit (Wang et al. 2011). Die vor-
liegende Studie stellt jedoch insofern eine Innovation dar - und geht damit tiber die genannten
Ansatze hinaus - als dass sie das dyadische Verhiltnis zwischen vA und MmD multifaktoriell
untersucht und die genannten Merkmale in einer multivariaten und modellbasierten statisti-

schen Analyse (latente Klassenanalyse, LCA) miteinander kombiniert analysiert.

Statistisch signifikante Unterschiede zwischen den identifizierten vA-MmD-Dyaden Typen
kénnen sowohl hinsichtlich des Versorgungshandelns sowie bezliglich wichtiger Zielparameter
beobachtet werden. Mit Blick auf die Dimensionen des Versorgungshandelns zeigen sich in
zwei Bereichen signifikante Unterschiede, zum einen in der Nutzung von medizinischen Infor-
mationsquellen, zum anderen in der Nutzung von informellen Informationsquellen (p-

Wert=0.01, Wald-Test). Die Unterschiede sind jedoch als gering einzuschatzen.

Weitere signifikante Unterschiede zwischen den vA-MmD-Dyaden sind auch fiir die Lebens-
qualitat (QoL-AD) der MmD zu beobachten (p-Wert< 0.001, Wald-Test). So weisen die MmD
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der Dyaden-Typen 4-6, die in intergenerational geprdagten Paarbeziehungen leben, eine ho-
here Lebensqualitdt auf als die MmD der intragenerational gepragten Kind-Eltern-Dyaden der
Typen 1-3. Die Unterschiede zwischen den Clustern sind jedoch auch hier als gering zu be-
werten. Der Gesundheitszustand (EQ VAS) der vA wird in den intergenerational geprdgten
Paarbeziehungen der Cluster 4-6 niedriger bewertet als in den intragenerationalen Clustern
1-3, und signifikant niedriger (p-Wert < 0.001, Wald-Test) als in den Clustern 1 und 3, in
denen die VA jingeren Alters sind. Dies deckt sich mit Ergebnissen von Pinquard et al. (2003),
die in ihrer Meta-Analyse Unterschiede zwischen (Ehe)Partner*innen, Kindern und Stiefkindern
untersuchen und feststellen, dass (Ehe)Partner*innen als vA lber stiarkere physische und psy-
chische Belastungen sowie ein geringeres Wohlbefinden berichten als dies Kinder und Stief-

kinder in gleicher Rolle tun.

Die Angehdrigenbelastung (BIZA-D PV) unterscheidet sich signifikant zwischen den sechs Ty-
pen (p-Werte <0.001, Wald-Test). Die vA des Typs 6 (jiingere vA-MmD-Dyaden) und des Typs
2 (dlteste MmD in intergenerationaler Beziehung zu vA) fiihlen sich am stdarksten belastet. Die
vA des Typs 3 (liberwiegend familienexterne Beziehung, rdumliche Distanz, vA berufstitig)
hingegen geben vergleichsweise niedrige Belastungswerte an. Eine Erkldarung hierfiir konnten
indirekt entlastende Effekte sogenannter ,legitimer Entschuldigungen® (Connidis et al. 2002)
sein. Legitime Entschuldigungen entsprechen gesellschaftlich weithin akzeptierten und von
handelnden Akteuren internalisierten sozialen Normen. Im Kontext der Angehérigenversor-
gung werden z.B. die rdumliche Distanz und die Berufstatigkeit zu den legitimen Entschuldi-
gungen gezihlt, weniger mit Erwartungen zur Ubernahme von Versorgungsaufgaben konfron-
tiert zu sein. Dies z.B. kann eine Erklarung fiir die vergleichsweise niedrigen Werte des dritten
Typs und die relativ hohen Werte der Typen 6 (iberwiegend nicht berufstatig, haufig zusam-
men oder in der Ndhe lebend) und 7 (zusammenlebend, Paarbeziehung) sein. Ebenso stellt
das médnnliche Geschlecht eine gesellschaftlich akzeptierte legitime Entschuldigung dar, weil
Manner lblicherweise seltener mit der gesellschaftlichen Erwartung die Versorgung tiberneh-
men zu miuissen, konfrontiert sind (ebd.). Vor diesem Hintergrund kéonnen auch die Belas-
tungsunterschiede zwischen den Typen 4 und 5 gesehen werden, da in drei von vier Subskalen
die Belastungswerte fiir weibliche vA des Typs 5 hoher liegen als in dem ansonsten struktur-

dhnlichen Typ 4 mit mannlichen vA.

Ebenfalls signifikante Unterschiede zwischen den sechs Typen liegen fiir die subjektive Ein-
schatzung der Versorgungsstabilitdat vor (p-Wert=0.016, Wald-Test). So wurde die Stabilitat
der Versorgung in Cluster 3 (familienexterne vA-MmD Beziehungsdyaden) im Vergleich zu den
anderen Typen, insbesondere zu den Typen 1, 2 und 6, besser eingeschatzt. Die niedrigeren
Stabilitatswerte fiir die hdausliche Versorgung kénnen fir die Typen 2 und 6 liber die erhdhten

psychosozialen Belastungen erklart werden (Brodaty 1993).
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Die Ergebnisse legen nahe, dass es fiir die Ausgestaltung lebensweltnaher und sozial sensibler
Unterstitzungsangebote von vA von MmD von Bedeutung ist, die Struktur des jeweiligen dya-
dischen Beziehungsverhadltnisses differenziert zu beriicksichtigen. Wahrend die Ergebnisse der
Reviews nahelegen, dass sowohl dyadische als auch bzgl. von Subgruppen von Dyaden diffe-
renzierende Diskurse und Interventionsansadtze unterreprdsentiert sind, zeigen die Ergebnisse
der Clusteranalyse, dass unterschiedliche Dyaden-Profile existieren und diese Differenzen
auch eine Relevanz beziglich wichtiger vA-Zielparameter (u.a. Gesundheitszustand, Angeho-

rigenbelastung) haben.

6.3 Validierung der Dyaden-Typologie

Ziel der Validierungsanalyse war, die mittels der transformierten Daten der DemNet-D-Studie
neu entwickelte Typologie von vA-MmD-Dyaden zu validieren. Dafiir wurden zwei weitere ex-
terne Datensdtze herangezogen, einerseits der Datensatz der Tandem-Studie und anderer-
seits der 2014er Datensatz des 4. Deutschen Alterssurveys. Als Hauptergebnis kann festge-
halten werden, dass sowohl die Validierungsanalyse mit dem Datensatz der Tandem-Studie
als auch die mit dem Datensatz des 4. Deutschen Alterssurveys mit einem guten Ergebnis

beziiglich der Ubereinstimmung der Datensétze abgeschlossen wurde.

Die mit der Tandem-Studie durchgefiihrten Validierungsschritte zeigen eine relativ gute Uber-
einstimmung der zwei Clusteranalysen. So kdnnen die im DemNet-D Datensatz identifizierten
sechs Cluster als Erweiterung und Verfeinerung der drei Cluster der Tandem-Studie gesehen
werden. Diese Ausdifferenzierung der Typologie kommt zustande, da in der Tandem-Studie
Informationen entweder nicht fiir die Clusteranalyse verwendet wurden (Berufstatigkeit,
Wohnsituation), oder Merkmale gréber bzw. anders kategorisiert (Alter vA, Alter MmD) wur-
den, als in der DemNet-D Studie.

Auch die Validierung der Analyse des DemNet-D-Datensatzes mit Daten des Deutschen Al-
terssurveys (DEAS) weist bei einem Modell mit vier Clustern im DEAS Datensatz eine zufrie-
denstellende Ubereinstimmung der zwei Clusteranalysen auf. Eine kleinere Clusteranzahl als
beim DemNet-D Clustering war hier zu erwarten, weil wichtige Indikatoren des DemNet-D
Clustering (Alter MmD, Wohnsituation vA, Berufstatigkeit vA) im DEAS-Datensatz nicht zur
Verfligung stehen bzw. fiir Merkmale unterschiedliche Definitionen der Variablenausprdagung
(Beziehungsverhaltnis) in den DemNet-D und DEAS-Daten vorliegen. Zusammengefasst zei-
gen die Modelle, dass das Vier-Cluster-Modell der DEAS-Clusteranalyse eine gut interpretier-
bare Ubereinstimmung mit dem Sechs-Cluster-Modell der DemNet-D Clusteranalyse aufweist.
Dariiber hinaus zeigt sich das Sechs-Cluster-Modell des DemNet-D-Datensatzes als eine Ver-

feinerung des Vier-Cluster-Modells des DEAS-Datensatzes.
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6.4 Potenziale fir die Praxis der Pflegeberatung

Nicht zuletzt sind die Projektergebnisse vor dem Hintergrund des 2015 verabschiedeten Ge-
setzes zur Starkung der Gesundheitsforderung und der Pravention (PravG) einzuordnen. Das
Hauptaugenmerk des Gesetzes liegt auf der Reduzierung von individuellen Belastungen und
Risikofaktoren fiir das Entstehen von Krankheiten bei spezifischen vulnerablen Personengrup-
pen (BMG 2015). Mit dem PravG wurde durch die Nationale Praventionskonferenz (NPK) eine
landesweite Praventionsstrategie formuliert, in der bundeseinheitliche Rahmenempfehlungen
zur Gesundheitsforderung und Pravention (Bundesrahmenempfehlungen) im Fokus stehen.
Diese definieren die Zielgruppe versorgender Angehoriger vor dem Hintergrund des Ziels ,ge-
sundes Altern“ explizit als vulnerable Personengruppe, die es zielgerichtet im Rahmen kom-
munaler Strukturen zu unterstiitzen gilt, u.a. um versorgungsbezogene psychische Beanspru-
chungen zu kompensieren (NPK 2018). Die im Rahmen des vorliegenden Projekts entwickelte
Typologie von vA-Mmd Dyaden ermdglicht eine ganzheitliche und detaillierte Zielgruppenbe-
schreibung, die es erlaubt, effizienter und wertschatzender auf vulnerable Lebens- und Ver-
sorgungssituationen von vA von MmD einzugehen, sowie begrenzte Ressourcen effektiv an
den Nutzerbedirfnissen orientiert einzusetzen (Englert et al. 2018). Zuvorderst kann so die
gesundheitliche Lage der vA stabilisiert bzw. verbessert werden. Des Weiteren leisten typen-
spezifische Unterstiitzungs- und Beratungsangebote so einen Beitrag zur Stabilisierung der

Versorgungssituation und zur Starkung der hauslichen Versorgung.

Mit Blick auf die Praxis der Pflegeberatung kénnen die Ergebnisse der vorliegenden Studie
grundsatzlich dazu beitragen, Pflegeberater*innen liber spezifische dyadische Konstellationen
in der hduslichen Versorgung bei Demenz und bestimmte damit zusammenhangende Frage-
stellungen zu informieren. Diese Informationen kénnen dann von den Akteuren der Bera-
tungspraxis in Strukturen und Prozesse der aktuellen Beratungsroutinen integriert werden.

Die vorliegende Studie greift das Prinzip der Zielgruppenorientierung von Gesundheitsforde-
rung auf und veranschaulicht, dass es A) unterschiedliche dyadische Konstellationen in der
haduslichen Versorgung bei Demenz gibt und B) auf Basis dieser Unterschiede skizziert werden
kann, welche Unterstliitzungsangebote fiir welchen Typ praventiv-entlastend sinnvoll sein
konnen. Damit wird angestrebt, einen Beitrag zur Hilfe und Unterstiitzung von Beratungsfach-
kraften bei der Beratung und Bereitstellung effektiver praventiv-entlastender Unterstiitzungs-
leistungen zu leisten. Akteure der Pflege- und Gesundheitsberufe, die bestimmte Interventio-
nen praktizieren bzw. anbieten oder zu ihnen informieren/beraten, konnen die Ergebnisse der
Studie verwenden, um zielgruppenspezifisch Teilgruppen von vA von MmD zu identifizieren,

die besonders von diesen Interventionen profitieren kdonnten.

Die Ergebnisse kdnnen zusdtzlich von Nutzen sein, die am ehesten benétigten Unterstiit-
zungsleistungen fiir vA in bestimmten dyadischen Konstellationen im Voraus zu identifizieren
und verbesserte maRgeschneiderte Interventionen fiir Klient*innen anzubieten. Die Ergebnisse
konnen zudem zusatzlich zu anderen Informationsmaterialen und einem individualisierten
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Assessment zur Begriindung der Auswahl spezifischer praventiv-entlastender Interventionen
herangezogen werden. Im konkreten Fall kann das Hinzuziehen der Ergebnisse darauf auf-
merksam machen, dass eine mogliche effektive Intervention in der Region, in der vA und MmD
leben, nicht verfligbar ist und somit ein Ansporn sein, entsprechende Interventionen fiir die
wesentlichen Dyaden-Typen regional zu implementieren.

Mit Blick auf die konkrete Anwendung der Studienergebnisse, vor allem der latenten Klassen-
analyse, kdnnte es von Interesse sein, die evidenzbasierten Ergebnisse der Studie ,Problem-
Losen in der Pflegeberatung” (PLiP) von Pfeiffer und Kolleg*innen (2018) mit denen der vorlie-
genden Arbeit zu verkniipfen. So kénnte der von Pfeiffer et al. erarbeitete und getestete struk-
turierte und klientenorientierte Problemldse-Ansatz zielgruppenspezifisch fiir typische dya-
dische Beziehungskonstellationen bei Demenz weiterentwickelt werden. Wahrend in der PLiP
Studie keine Hinweise auf eine Fokussierung der methodischen und beraterischen Vorgehens-
weise auf bestimmte Typen von vA bzw. dyadische Beziehungskonstellationen zu finden sind,
kdnnten gegebenenfalls unter Rickgriff auf die erarbeitete PfADe-Typologie eine erste Klas-
sifizierung von Klient*innen durchgefiihrt werden (Pre-Screening). Eine Klassifizierung, welche
Pflegeberaterinnen und Pflegeberater fiir etwaige Spezifika bestimmter Lebens- und Versor-
gungslagen von Ratsuchen sensibilisiert. In einem weiteren Schritt kdnnte dann eine individu-
alisierte Beratung im Sinne des fokussierten PLiP-Ansatzes erfolgen.

Hierbei ist noch einmal zu betonen, dass die PfADe-Typologie keine Beratungsmethode, wie
z.B. der PLIP-Ansatz, darstellt. Vielmehr bietet die Typologie Beraterinnen und Beratern evi-
denzbasierte Hintergrundinformationen (Handreichungen) zu spezifischen vA-MmD-Dyaden-
konstellationen und daraus typischerweise jenseits des Einzelfalls entstehenden Lebens- und
Versorgungslagen. Diese fundierten Informationen kdnnen in individualisierten Beratungspro-
zessen zielgerichtet eingesetzt werden. Bei allen Ausfiihrungen, dies betont auch Pfeiffer et
al. (2018), sollten immer auch die Ressourcen der Pflegeberatungsstellen im Blick bleiben.
Stets wichtig ist die Frage, wieviel zusatzliche Hintergrundmaterialien (Screening, Interventi-
onsskizzen etc.) in der Praxis effektiv eingesetzt werden konnen und ob z.B. ein zusatzliches
Screening eine Moglichkeit sein kann, etwaige personelle und zeitliche Ressourcen passge-
nauer einsetzen zu kénnen. Auf jeden Fall wichtig ist, die Beraterinnen und Berater mitzuneh-
men, sie zu schulen sowie auch ihre Vorerfahrungen, Ausbildungshintergriinde etc. detailliert

zu kennen.

6.5 Limitationen

Die vorliegenden Analysen basieren auf einem relativ groRen Datensatz, validiert mit zwei ex-
ternen Datensdtzen (Tandem-Studie, DEAS). Aufgrund der StichprobengroRe gehen wir davon
aus, dass die vorgestellten Ergebnisse grundsatzlich eine valide Beschreibung der Versor-
gungsarrangements von vA-MmD-Dyaden ermdglichen. Einige Limitationen sind zu nennen.

So basieren die Untersuchungen auf Querschnittsdaten und lassen damit keine Aussagen zu
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zeitlichen Veranderungen fiir unterschiedliche Dyaden-Typen zu. Ferner liegt keine Zufalls-
stichprobe vor und die betrachteten Dyaden sind zudem Nutzer*innen regionaler Demenz-
netzwerke. Selektionseffekte konnen daher nicht ausgeschlossen werden. Die Einschdtzung
zu den Versorgungsoutcomes basieren auf Selbsteinschatzungen bzw. Einschatzungen der vA
und Unterschiede zur Einschdtzung durch Expert*innen kénnen daher ebenfalls nicht ausge-

schlossen werden.

Im Rahmen der vorliegenden Studie wurde erstmals eine Dyadentypologie auf Basis einer mul-
tifaktoriellen Analyse von personlichen und sozialen Merkmalen von vA und MmD erarbeitet.
Sowohl Clusterbildung als auch Clustervalidierung konnten mit umfangreichen Datensdtzen
berechnet werden. Die Ergebnisse der externen Validierungsanalysen legen nahe, dass die
Uber den DemNet-D Datensatz erstellte Typologie statistisch stabil ist. Auch in Anbetracht der
bereits angesprochenen Limitationen (unterschiedliche Datenstrukturen in den drei unter-
suchten Datensdtzen), kann nichtsdestotrotz davon ausgegangen werden, dass die Sechser-
Typologie von vA-MmD-Dyaden {ibertragbar ist und eine populationsbezogene Relevanz auf-

weist.
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7 Schlussfolgerungen

Die vorliegende Studie hat vor dem Hintergrund umfangreicher Literatur- und Sekundarda-
tenanalysen zweierlei gezeigt. Zum einen, dass mit einer geringen Anzahl personlicher und
sozialer Merkmale unterschiedliche vA-MmD-Dyaden einfach zu identifizieren und valide ab-
zubilden sind. Zum anderen weisen diese Dyaden nicht nur unterschiedliche Strukturen be-
ziglich dieser Merkmale auf, sondern unterscheiden sich auch signifikant bezuglich ihrer Ver-
sorgungsoutcomes. Gerade mit dem umfassenderen Blick nicht isoliert entweder nur auf die
Situation von vA oder die Situation von MmD zu schauen, sondern Versorgungs- und Betreu-
ungssituationen im Umfeld von MmD und ihren vA multifaktoriell und ,zweidimensional® zu

betrachten, betritt die vorliegende Studie Neuland.

Aus der Literatur sind einzelne Ansatze fiir vA von MmD bekannt, die sich als erfolgreich zur
Verbesserung der mentalen Gesundheit erwiesen haben. Obschon international in den letzten
Jahren vermehrt realisiert, fehlen bislang jedoch lGbertragbare und evidenzbasierte dyadische
Interventionsansdtze, die bestehende regionale Versorgungsstrukturen fir vA von MmD effi-
zient und nachhaltig erfolgreich ergdnzen. Die Ergebnisse des vorliegenden Projekts eréffnen
den Weg fiir die Implementierung eines solchen dyadischen Praxisansatzes unter Verwendung
des vorgestellten Screening-Instruments. Die Erkenntnisse des PfADe-Projekts legen nahe,
einen dyadischen Interventionsansatz in der Praxis unter Verwendung des Screenings und bis-
her bekannter erfolgreicher Interventionen im Rahmen bestehender regionaler Unterstit-
zungs- und Beratungsstrukturen zu erproben und wissenschaftlich zu evaluieren. Ziel kénnte
sein, unter der Einbindung von Praktiker*innen und Akteuren der betroffenen Zielgruppen,
das Screening-Instrument und dyaden- und modulare bedarfsspezifische Unterstiitzungs-
und Beratungsangebote auf der Basis einer summativen Evaluation auf einem hohen Quali-
tatsniveau nutzerorientiert und partizipativ (weiter) zu entwickeln. Wie bereits von Barber et
al. (1995) konstatiert, erscheinen vA in einem Grolteil der untersuchten Interventionspro-
gramme wenig differenziert als relativ homogene Gruppe mit sehr dhnlichen Versorgungssi-
tuationen und -bedarfen. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie legen jedoch nahe, diese
Annahmen sorgfdltig mit Bezug zur Ausgestaltung und Implementierung von Beratungs- und
Unterstiitzungsangeboten zu lberpriifen. Unterstlitzungsstrukturen fiir vA miissen passgenau
fiir bestimmte vA-MmD-Dyaden Typen entwickelt und als innovatives Element von bestehen-

den lokalen bzw. regionalen Versorgungslandschaften implementiert werden
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9 Anhang
9.1 Anhang zu Clusterbildung
Variablen- Beschreibung Ausprdgungen Name trans- Auspragungen
name formierte PfADe-Variable
PfADe-Vari-
able
Alter_BP Alter der vA in Jahren Alter-vA unter 50 Jahre
50-59 Jahre
60-69 Jahre
70-79 Jahre
80 Jahre und
alter
Alter Alter von in Jahren Alter-MmD Unter 70 Jahre
MmD 70-74 Jahre
75-79 Jahre
80-84 Jahre
85-89 Jahre
90 Jahre und
dlter
GESCH_BP  Geschlecht mannlich, weiblich Geschlecht vA  mannlich, weib-
vA lich
GESCH Geschlecht mannlich, weiblich Geschlecht mannlich, weib-
MmD MmD lich
FAMVER Beziehung 1=Sonstiges, Beziehungs- Intra (8), Inter
vA-MmD 2=gesetzliche verhaltnis vA-  (5,6,7), andere

Betreuer/in
3=Freund/in.
Bekannte/r
4=Nachbarin
5=Enkelkind

6=Schwiegertochte

r/-sohn

7=Tochter/Sohn

8=Ehefrau/-mann.

MmD

(1,3,4,9)
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WOHN_BP

BFTG_BP

RUD_PFHI_
ST
TAHI_STD
pfl_dauer

ENBG_SUM

Schich-
tung

gisd_k_20
12

PFLEGE_Q

ARZT_Q

Wohnsitua-
tion vA-MmD
Berufstatig-
keit der vA

Pflege- und
Betreuungs-
aufwand
Versorgungs-
dauer

Anzahl
weiterer in
die
Versorgung
eingebunden
er Personen
Scheuch-
Winkler Index
,Soziale

Schichtuna*“
German In-

dex of Socio-
economic
Deprivation
(GISD)
Anzahl Pfle-
gebedirf. je
Mitarbeiterln
in amb. Pfle-
gediensten
Vertragsarzte
und
Psychothera-
peuten je
100.000

Einw.

INSTITUT
FUR

Lebenspartner
zusammen, in der
Ndhe, andere
O=nein

1=ja, stundenweise
2=ja, Teilzeit

3=ja, Vollzeit

0-24 (h)

0-24 (h)

in Jahren

0-5

untere Schicht
mittlere Schicht
obere Schicht

niedrig, mittel,
hoch

KatHO

Wohnsituation
VA-MmD
Berufstadtigkeit
VA

Pflege/Betreu-

ungsaufwand

Pflege-Dauer

weitere
informelle

Unterstutzung

SozialeSchicht

gisd_k_2012

PFLEGE_QI

ARZT_QI

3k

Kompetenzzentrum fiir
Klinische Studien Bremen

zusammen, in
der Nahe, andere
nein (0),

Teilzeit (1, 2),
Vollzeit (3)

<2h, 2-8h, = 8h

<1,01,4), =4

nein (0) , ja (> 0)

untere Schicht
mittlere Schicht
obere Schicht

niedrige, mitt-

lere, hohe

<8.2,> 8.2

<63.9, > 63.9
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iadl_tO IADL (Instru-  0-8 Aktivitaten <3,=23
mentelle Ak- des tdglichen
tivitdten des Lebens von
taglichen Le- MmD
bens)
cmai_un- | CMAI-D (Co- | nein, ja cmai_unange- nein, ja
angemes— hen Mans- messen,
sen field Agita- cmai_agitiert,
Ccmai_agi-  tion Inven- cmai_aggres-
tiert tory) siv
cmai_ag-
gressiv
fast_t0 Demenz- 1-7 Demenz- 1 bis4,5,6,7
schweregrad schweregrad

Tabelle 39: Zusammenfassung Originalvariablen DemNet-D und Datentransformation

Variablenname Beschreibung Auspragungen
Angehorigenbelastung (B/ZA-D)
M2A-SUM kognitive EinbuRen 0-16
M2B-SUM Aggressivitdt und Verwirrtheit 0-20
M3-SUM personliche Einschrankungen 0-20
M5-SUM Mangel an soz. Unterstiitzung 0-24
Var. Informationsquelle
IQ-inf informelle Info-Quellen ,keine N., N.“40
1Q-med medizinische Info-Quellen ,keine N., N.“
1Q-pfl pflegerische Info-Quellen ,keine N., N.“
1Q-ziv zivilgesellsch. Info-Quellen ,keine N., N.”
Var. Versorgungsangebote
VRSA-arzt arztliche Dienstleistungen ,keine N., N.“
VRSA-thp therapeutische Dienstleistungen ,keine N., N.“
VRSA-pfl pflegerische Dienstleistungen ,keine N., N.“
VRSA-btr betreuende Dienstleistungen ,keine N., N.”

40 Keine N.=Keine Nutzung; N.=Nutzung
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Zielparameter
QoL_fremd_score_t0 Lebensqualitit MmD (QoL-AD) 3-5

—_
I
K|

SACA soziale Teilhabe MmD (SACA)
SA-SWERT Lebensqualitat vA (EQ VAS) 0-100
MTL-VISIT Stabilitat der Versorgung 0=Versorgung zu Hause

funktioniert nicht mehr
(...), 1=Eigentlich funkti-
oniert die Versorgung
schon jetzt nicht mehr
(...), 2=Situation gut ge-
regelt, bei Verschlimme-
rung zusatzliche Hilfen,
3=Situation auch bei
Verschlimmerung gut
geregelt

Tabelle 40: Zielparameter PfADe

Das stochastische Modell zur klassischen LCA lasst sich formal folgendermaRen definieren
(Collins et al. 2010, Bakk 2015): Es seien Y:= (Y1, Y2, ..., Y)) die Indikator-Variablen und X

die latente Klassenvariable (Clustervariable).

Yy, ..., ) <_®

2
Dann gilt P(Y,X) = P(X)P(Y|X) und

P(Y) = S5, PX =) P(YIX =x) =25, P(X = ) [T, P(KIX = x),

wobei X = 1,2, ...,C, die C Klassen (Cluster) codiert. Die Modellparameter von Interesse sind:
die Wahrscheinlichkeit P(X = x) der latenten Klasse x (Anteil der Klasse x), und
die bedingte Wahrscheinlichkeit P(Yj|X = x) der Ausprdagung Yj in der latenten Klasse x. Das
Ziel der Analyse ist 1) die Wahrscheinlichkeiten P(X = x) und P(Yj|X = x) zu schitzen, sowie
2) die optimale Anzahl der Cluster, C, zu bestimmen. Das Erste wird mit der Maximum-
Likelihood (ML)-Methode und das Zweite mit dem Bayesschen Informationskriterium (BIC)
bestimmt [3].

Manchmal ist es das Ziel, neben der Identifikation (Schatzung) der Klassen zusatzlich zu
untersuchen, wie die latente Variable, X, mit anderen externen Variablen, Z, assoziiert ist,

oder anders formuliert, man mochte die Zusammenhange der Klassenzugehorigkeit mit den

externen Variablen analysieren. In Bezug auf die Assoziation zwischen X und Z unterscheidet
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man zwei Falle: 1) Z ist Pradiktor von X oder 2) Z ist distale (Ziel-) Variable, die abhangig

von X ist. Angesichts der Projektziele, wird jedes Z hier als distale Variable angenommen.

Das schlieBlich resultierende stochastische Modell ldasst sich folgendermaRen beschreiben
([21, [3D): Es seien wie vorher Y:= (Y1, Y2, ..., Y)) die Indikator-Variablen und X die latente

Klassenvariable. Des Weiteren seien Z:= (Z1, Z2, ..., ZL) die Zielvariablen.

Y, ..., Y 4—®_> 21,22, ..., 2L

Dann gilt:

P(Y,Z,X) = P(X)P(Y|X)P(Z|X),

und

P(Y,Z2) =

Zf‘;zlp(x =x)P(Y|X =x)P(Z|X =x)=3,P(X = x) H]LlP(Y]-|X =x)[I, P(Z,|X = x), wobei X,
P(X = x) und P(Yj|X = x) wie in der klassischen LCA definiert worden sind. Hierbei spiegelt

P(ZI|X= x) die Assoziation zwischen Zielvariablen und Clustern wieder. Die Modellparameter
von Interesse sind: P(X = x), P(Yj|X = x) und P(ZI|X= x).

Abbildung 18: Ausfihrliche statistische Beschreibung des LCA-Modells

Cluster 1 2 3 4 5 6 7

Log-Lik (LL) -3460 -2946 -2773 -2743 -2711 -2682 -2672
BIC(LL) 7015 6031 5730 5713 5693 5679 5704
Entropy Score” 1.00 0.99 0.99 0.88 0.87 0.87 0.85
LRT (bootstrap-p-value)*~ - 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.04

Tabelle 41: Fit-Statistik fur C=1,2,.....7 Cluster

* Entropy Score: dieser Wert zeigt an, wie gut das Modell die Daten trennt. Dieser Wert gibt an, wie eindeutig die In-
dividuen den Clustern zugeordnet werden konnen. Je naher der Wert an 1 liegt, desto besser ist das Modell [1].

“YLRT: Likelihood Ratio Test fiir das Model | mit C Cluster vs. Modell mit C-1 Clustern

Yj (Indikator) Wald-Statistik P-Wert
Geschlecht vA 25.40 < 0.0001
Geschlecht MmD 31.05 < 0.0001
Alter VA 99.36 < 0.0001
Alter MmD 70.08 < 0.0001
Beziehungsverhaltnis vA-MmD 36.06 < 0.0001



@ Universitat Bremen

Wohnsituation vA-MmD
Tabelle 42: p-Werte, Wald-Test

Yj (Indikator)

Geschlecht vA
Geschlecht MmD
Alter vA
Alter MmD
Beziehungsverhaltnis vA-MmD
Wohnsituation vA-MmD
Tabelle 43: Bootstrap-p-Werte, LRT

Cluster 1 2
BIC(LL) 13859 12647

INSTITUT
FOR

LLT (ohne

Yj)
-2825
-2902
-2945
-2787
-3010
-2888

3
12386

KatHO

Aachen | Kgin | Menster | Paderbor

FORSCHUNG tobubcte i it
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81.21

LL2 (mit

Y))
-2682
-2682
-2682
-2682
-2682
-2682

4
12364

3k

-2LL-Diff

286
440
526
210
656
412

5
12307

< 0.0001

Kompetenzzentrum fiir
Klinische Studien Bremen

Bootstrap p-

Wert
< 0.001
< 0.001
< 0.001
< 0.001
< 0.001
< 0.001

6
12296

7
12324

Tabelle 44: Vergleich BIC-Wert des finalen Modells (6 Cluster) mit alternativen Modellen
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9.2 Anhang zu Clustervalidierung

Tandem-Typ 3 (RvG)

0.8
06
0.4
0.2
0.0 s oS = e r

DemmMet-0-Clusters

Wahrscheinlichkeit

Typ1 —
Typ2 —
Typ 3
Typd -
Typs
TypE —

Abbildung 19: Verteilung von DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten fiir die Daten aus der
Tandem-Studie, die dem Cluster 3, Riskant versorgende Gleichaltrige (RvG) der Tandem-
Studie zugeordnet waren.
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Tandem-Typ 2 (5V)
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Abbildung 20: Verteilung von DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten fiir die Daten aus der
Tandem-Studie, die dem Cluster 2, Sandwich-Versorgende mit familialistischem Versor-
gungskonzept (SV) der Tandem-Studie zugeordnet waren.
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Tandem-Typ 1 (JtV)
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Abbildung 21: Verteilung von DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten fiir die Daten aus der
Tandem-Studie, die dem Cluster 1 der Tandem-Studie, Junge, chancenreiche Gruppe mit
traditionalistischem Versorgungskonzept (JtV) zugeordnet waren.

VA Beziehung Wohnsituation Tandem-Cluster Alter -vA Alter-MmD

Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 52 51
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 54 54
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 52 58
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 63 63
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 62 66
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 63 72
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 1 50 77
Tochter/Sohn Inter zusammen 1 33 68
Tochter/Sohn Inter zusammen 1 39 72
Tochter/Sohn Inter Andere 1 48 74
Tochter/Sohn Inter Andere 1 57 77
Tochter/Sohn Inter zusammen 1 41 78
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Tochter/Sohn Inter Andere 1 55 79
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 53 80
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 57 80
Tochter/Sohn Inter Andere 2 58 83
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 57 84
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 62 86
Enkel Inter zusammen 2 38 87
Schwiegertochter Inter zusammen 2 60 88
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 67 90
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 55 90
Tochter/Sohn Inter zusammen 2 78 97
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 71 71
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 79 73
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 71 74
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 68 74
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 73 74
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 74 74
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 65 74
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 78 74
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 69 75
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 79 79
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 79 80
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 77 81
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 83 82
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 84 82
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 82 83
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 86 85
Ehefrau/Ehemann Intra zusammen 3 86 86

Tabelle 45: Drei Cluster-Modell der Tandem-Studie
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Cluster 1 2 3 4 5
Log-Lik (LL) -4358 -4080 -3822 -3785 -3778
BIC (LL) 8773 8252 7772 7734 7754

Entropy Score 1.00 0.94 0.98 0.92 0.84
Tabelle 46: DEAS-Clusteranalyse. Fit-Statistik fiir C=1. 2. ...5 Cluster

¥; (Indikator) Wald-Statistik p-Wert R2
Geschlecht vA 151.3 0.0017 0.352
Geschlecht MmD 237.3 < 0.001 0.476
Alter vA 2038 < 0.001 0.41
Beziehungsverhiltnis vA-MmD 324 < 0.001 0.867

Tabelle 47: DEAS-Clusteranalyse, p-Werte zu HO: es gibt keinen signifikanten Unterschied
bzgl. Yj (Wald-Test)

Cluster 1 2 4 5 6
GroRe (%) 22.9 [ 17.1 14.0|31.4| 5.8
vA weiblich % 78.6 | 86.8 0.9 | 100 | 63.9
MmD weiblich % 87 | 87.1 99.9 | 0.3 | 42.6
Alter vA (Mittelwert Jahre) 50.8 | 60.1 78.4 | 73.8|57.6
Alter MmD (MittelwertJahre) | 79.5 | 87.2 77.2 | 78.7 | 64.1
Beziehungsverhaltnis

Paar (%) 0.7 | 0.6 99.9199.9 | 93.1
Kind-Eltern (%) 94.7 | 93.7 0.1 0.1 6.9
Andere/familienextern (%) 4.6 5.7 0.0 | 0.0 | 0.0
Wohnsituation

zusammenlebend (%) 17.1 | 40.0 99.9 | 98.8 | 96.5
in der Nahe (%) 47.9 | 46.1 0.1 1.2 | 3.5
Andere (%) 35.013.9 0 0 0
Berufstatigkeit vA

keine (%) 19.7 | 67.1 95.9 | 99.3 | 24.9
Teilzeit (%) 42.5 ] 28.1 4.1 0.7 | 43.6
Vollzeit (%) 37.8 | 4.8 0.0 | 0.0 | 31.5

Tabelle 48: Sechs-Cluster-Modell des DemNet-D Datensatzes
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Cluster 1 2 3 4
Size (%) 15176 61.9] 5.5
vA weiblich % 99.9| 0.3]162.7]56.4
MmD weiblich % 0.4| 100 | 87.5]|64.4
Alter vA (Mittelwert lahre) | 70.7 | 73.0 | 57.4 | 69.8
Beziehunasverhaltnis

Paar (%) 99.8 | 94.6 | 0.2 0
Kind-Eltern (%) 0.2| 541]93.6| 2.0
Andere (%) 0.0] 0.0 6.2198.0

Tabelle 49: Vier-Cluster-Modell des DEAS-Datensatz

DEAS-Cluster 1
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Abbildung 22: Verteilung der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten im (,hard assigned®)

DEAS-Cluster 1
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DEAS-Cluster 2

1.0

1
I
I
I
0.8 I
+ I
I
= I |
@ I
= ! I

o 1
= 05 — I !

- 1
= | !
W | \
= | |
o I
= 0.4 ! I
2 | |
I
I .,

I

—_ |

0.2 I :

I

i I I

) | I

! I |

{ ! _:_

0.0

I I I I I I
- o ™ - o w
o o o o o o
= = = = = =
= = = = = =

DemMet-0-Clusters

Abbildung 23: Verteilung der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten im (,hard assigned®)
DEAS-Cluster 2
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Abbildung 24: Verteilung der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten im (,hard assigned®)
DEAS-Cluster 3
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Abbildung 25: Verteilung der DemNet-D Clusterwahrscheinlichkeiten im (,hard assigned®)
DEAS-Cluster 4



