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Zusammenfassung
Abstract (Deutsch)

Einleitung: Mit dem demografischen Wandel und der damit einhergehenden steigenden
Anzahl alterer Menschen mit Demenz in der Gesellschaft wird die Frage nach den
Versorgungsarrangements und deren Qualitdt zunehmend wichtig. Die gesellschaftliche
Forderung nach Selbstbestimmung im Alter in Bezug auf das Wohnen und die pflegerische
Versorgung sind ein Hauptgrund fiir die zunehmende Verbreitung von ambulant betreuten
Wohngemeinschaften. Diese Wohnform wird als forderlich hinsichtlich der Lebensqualitat der
Bewohner' gesehen. Bislang ist allerdings unbekannt, wie Lebensqualitdt in diesem

alternativen Langzeitversorgungsarrangement zu messen ist.

Methodik: In der vorliegenden Dissertation wurde untersucht, wie die Lebensqualitat von
Bewohnern in ambulant betreuten Wohngemeinschaften zu messen ist. Dazu wurde im
Rahmen einer Literaturstudie untersucht, welche demenzspezifischen
Lebensqualitatsinstrumente inhaltlich fur den Einsatz in Wohngemeinschaften geeignet sind.
In der anschlieRenden Feldphase wurde im Rahmen einer Querschnittserhebung die
Performance (Akzeptanz, Reliabilitat, Validitat) der zuvor identifizierten Instrumente
Uberprift. Weiterhin  wurde untersucht, wie bei der Lebensqualititseinschatzung der
Bewohner selbst und der Pflegekréfte eine hohere Ubereinstimmung erzielt werden kann.

Ergebnisse: Die Literatursuche ergab, dass keines der 19 identifizierten demenzspezifischen
Lebensqualitatsinstrumente fir Wohngemeinschaften entwickelt oder deren Anwendbarkeit in
Wohngemeinschaften tberprift wurde. Der Abgleich der Inhalte der Instrumente mit den
wesentlichen konzeptionellen Elementen von Wohngemeinschaften ergab, dass die
Instrumente ADRQL, QoL-AD und QUALIDEM die Mehrzahl der Hauptkomponenten von
Wohngemeinschaften abdecken. Die empirische Anwendung dieser Instrumente bei
Bewohnern von Wohngemeinschaften zeigte, dass das QUALIDEM die beste Akzeptanz
aufweist. Nicht alle Dimensionen der Lebensqualitatsinstrumente zeigten zufriedenstellende
Reliabilitatswerte (Cronbachs alpha). Die Bestimmung der Validitat (Konstruktvaliditat,
konvergente und diskriminante Validitat) ergab, dass alle angewendeten Instrumente fir
dieses Setting valide Ergebnisse liefern. Im Gegensatz zur Lebensqualitatseinschétzung durch

' Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwendung ménnlicher und weiblicher

Wortformen verzichtet. S&mtliche Formulierungen gelten gleichwonhl fiir beiderlei Geschlecht.



eine beliebige Pflegekraft, weist die Einschdtzung der Bezugspflegekréfte einen hdheren

Ubereinstimmungsgrad mit Einschatzungen durch die Bewohner selbst auf.

Schlussfolgerung: Basierend auf den Studienergebnissen lautet die derzeitige Empfehlung
die Lebensqualitdt von Bewohnern ambulant betreuter Wohngemeinschaften mittels des
Instruments QUALIDEM zu messen. Dabei sollte die Evaluation durch die Bezugspflegekraft
erfolgen. Dieses Vorgehen ermdglicht eine kontinuierliche Erhebung der Lebensqualitat ohne
Einschréankungen hinsichtlich des Schweregrades der Demenz. Es werden lediglich bei sehr

schwerer Demenz drei redundante Dimensionen der Lebensqualitat nicht mehr erhoben.

Abstract (English)

Introduction: Due to demographic change and the consequently increasing number of older
people with dementia the question of adequate care arrangements and their quality of care
becomes more important. The wish for more self-determination in old age regarding living
and care is a main reason for the development of shared-housing arrangements. These care
arrangements are considered to be beneficial in terms of residents’ quality of life. However
until now it is unclear how quality of life should best be assessed in shared-housing

arrangements.

Methods: In the present dissertation it was investigated how quality of life of residents of
shared-housing arrangements could be evaluated. To address this aim, a literature study was
conducted in order to determine which dementia-specific quality of life instruments are
optimal in the light of content validity for their application in shared-housing arrangements.
Afterwards, in a cross-sectional field period, the performance (acceptance, reliability, validity)
of the previously identified instruments was evaluated. Additionally, a predictor of a higher

level of agreement between resident and nurses rated quality of life was investigated.

Findings: The literature study yielded 19 dementia-specific quality of life instruments, none
of which has been developed especially for shared-housing arrangements. In addition, their
applicability in this setting has not been evaluated. The comparison of the content of the
instruments with the dimensions of shared-housing arrangements showed that the instruments
ADRQL, QoL-AD and QUALIDEM cover most of the dimensions of shared-housing
arrangements. The empirical part of the present study showed that the QUALIDEM
instrument had a higher acceptance by nurses than the ADRQL and QoL-AD. Not all
dimensions of the quality of life instruments show a sufficient reliability (Cronbach’s alpha).
The examination of the validity (construct, convergent, discriminant validity) showed that all



instruments provide valid results in shared-housing arrangements. Whenever the primary
nurse rates the quality of life of residents, the level of agreement with the ratings of residents

itself will be higher, compared to other nurses.

Conclusion: Based on the study results, it is recommended that the quality of life of residents
in shared-housing arrangements be evaluated with the QUALIDEM, by the primary nurse.
This approach results in a continuous quality of life evaluation, without being limited by the
severity of dementia. Only three redundant dimensions will not be evaluated for residents

with very severe dementia.

Einleitung

Mit dem demografischen Wandel und der damit einhergehenden steigenden Anzahl alterer
Menschen in der Gesellschaft wird die Frage nach den Versorgungsarrangements und deren
Qualitat zunehmend wichtig, insbesondere auch unter dem Gesichtspunkt einer angemessenen
Versorgung von Menschen mit Demenz (MmD) (BMG, 2012). Das demenzielle Syndrom
gehort zu den zahlenmaRig haufigsten und auch schwerwiegendsten Erkrankungen im Alter.
Die Préavalenz steigt mit zunehmendem Alter deutlich an. Neueren Sché&tzungen nach werden
im Jahr 2050 in Deutschland mehr als drei Millionen MmD leben (Bickel, 2012).

Mehr als die Hélfte aller MmD in Deutschland leben derzeit im eigenen Haushalt (Wimo et
al., 2010). Aber demenzielle Erkrankungen stellen einen wichtigen Grund fiir den Ubergang
in eine vollstationdre Langzeitversorgung dar (Luppa et al., 2010). Doch traditionelle
Versorgungseinrichtungen stehen hadufig in der Kritik (Schaeffer et al., 2008). Daher haben
sich weltweit seit Mitte der 1990er Jahre als Alternative zu stationdren Einrichtungen neue
Versorgungssettings wie ambulant betreute Wohngemeinschaften entwickelt (Wolf-
Ostermann et al., 2012b).

Ambulant betreute Wohngemeinschaften

Die gesellschaftliche Forderung nach Selbstbestimmung im Alter im Bezug auf das Wohnen
und die pflegerische Versorgung sind ein Hauptgrund fur die zunehmende Verbreitung von
ambulant betreuten Wohngemeinschaften (Fischer et al., 2011). Diese zéhlen, wie der Name
bereits andeutet, zu einem ambulanten Versorgungsangebot. Typischerweise teilen sich dabei
6 — 8 pflegebedirftige Menschen meist mit Demenz eine Wohnung und werden durch einen
oder mehrere ambulanten Pflegedienst, oft unter Beteiligung von Angehorigen und
Ehrenamtlichen, versorgt (Gréaske et al., 2011). Seitens des Pflegedienstes wird ein fester



Personalstamm in der Wohngemeinschaft eingesetzt. Damit kombiniert das Setting
Wohngemeinschaften sowohl Merkmale ambulanter als auch stationarer Einrichtungen. Die
Bewohner Berliner Wohngemeinschaften zeigen keine spezifischen Unterschiede hinsichtlich
Alter, Geschlecht, Pflegebedirftigkeit oder Demenzschwere verglichen mit Bewohnern von
stationdren Einrichtungen (Graske et al.,, 2013). Derzeit gibt es rund 1.400
Wohngemeinschaften mit etwa 10.600 Versorgungspléatzen in Deutschland, wovon in Berlin
rund ein Drittel verortet sind (Wolf-Ostermann et al., 2013). Das Bundesministerium fur
Gesundheit fordert durch das seit Januar 2013 geltende Pflege-Neuausrichtungs-Gesetz
Wohngemeinschaften mit einem Fordervolumen von insgesamt 30 Millionen Euro (BMG,
2012). Daher ist davon auszugehen, dass die Anzahl der Wohngemeinschaften kiinftig weiter
steigen wird. Das Konzept der Wohngemeinschaften stellt die Beibehaltung typischer
familiendhnlicher Lebens- und Wohnstrukturen in den Vordergrund. Die wesentlichen
konzeptionellen Elemente sind laut Fischer et al. (2011):

» familiendhnliche, alltagsnahe Strukturen schaffen,

Selbstbestimmung und Selbststdndigkeit der Bewohner erhalten,

Stadtteil-/Umfeldbezug herstellen,

Versorgungssicherheit und Wohlbefinden gewahrleisten,

Angehorige einbeziehen.

Bislang ist allerdings die Forschungslage zu Strukturen und vor allem zur Versorgungsqualitat
unzureichend (Gréaske et al., 2013). Dennoch wird erwartet, dass die Versorgung von MmD in
Wohngemeinschaften zu einer héheren Lebensqualitat fiihrt (Burbaum, 2006).

Lebensqualitét

Auf Grund einer fehlenden kurativen Therapie von Demenz steht der Erhalt der
Lebensqualitat von MmD im Vordergrund der Versorgung (Ettema et al., 2005, Volicer,
2007). Darlber hinaus wird angeregt, anstelle von Pflegequalitat die Lebensqualitdt von
pflegebedurftigen Menschen zu erheben und somit die subjektive Sicht der Nutzer zu starken
(Gorres et al., 2009). Das Konstrukt Lebensqualitat ist vielfach diskutiert. Es fehlt bislang ein
einheitliches Verstandnis von dem, was unter Lebensqualitdat konkret verstanden wird
(Barofsky, 2012). Einigkeit besteht darin, dass der Begriff Lebensqualitat breitgefachert und
multidimensional zu verstehen ist und sowohl objektive als auch subjektive Aspekte
beinhaltet (Jonker et al., 2004, Lawton, 1991). Dies fihrt dazu, dass es bis heute keinen
Goldstandard zur Messung von Lebensqualitat gibt (Adler et al., 2010). Insbesondere fir
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MmD werden demenzspezifische Lebensqualitatsinstrumente empfohlen (Selai, 2001). Diese
beruicksichtigen nur Aspekte, die fiir diese Personengruppe von Relevanz sind. Zwar werden
Selbsteinschétzungen als die zu favorisierende Variante angesehen, doch insbesondere durch
die Progression der Demenz fiihrt diese Form der Einschéatzung h&ufig zu Problemen.
Menschen mit fortgeschrittener Demenz verstehen meist die Frage nicht oder kdnnen sich
nicht mehr an die einzuschédtzende Situationen erinnern (Streiner et al., 2003). In diesen
Fallen kommen Fremdeinschatzungen (in Langzeitpflegeeinrichtungen typischerweise durch
Pflegekrafte) zum Einsatz. Durch diese Erhebungsform wird die Problematik bei
fortgeschrittener Demenz gel6st.  Allerdings gibt es zumeist nur eine geringe
Ubereinstimmung zwischen der Lebensqualitatseinschatzung durch Mmd bzw. Pflegekrafte
(Spector et al., 2006).

Lebensqualitdtsmessung in Wohngemeinschaften

Zwar wird postuliert, dass Wohngemeinschaften forderlich hinsichtlich der Lebensqualitét der
Bewohner sind, doch bislang fehlen Untersuchungen, wie diese gemessen werden soll.
Ublicherweise werden Lebensqualitatsinstrumente fir ein bestimmtes Setting entwickelt.
Doch auf Grund der recht kurzen Historie von Wohngemeinschaften fur pflegebedurftige
altere Menschen gibt es kein Instrument speziell fiir dieses Setting (Gertz et al., 2008). Die
Entwicklung eines Instrumentes speziell fiir Wohngemeinschaften wirde einen Vergleich mit
anderen Versorgungsarrangements erschweren. Da aber insbesondere ein Vergleich von
Versorgungsoutcomes wie Lebensqualitat zwischen Wohngemeinschaften und traditionellen
Pflegeinrichtungen im Fokus der Forschung (Wolf-Ostermann et al., 2012a) und Versorgung
steht, ist es notwendig bestehende Instrumente auf lhre Anwendbarkeit in
Wohngemeinschaften zu tiberpriifen. Da Wohngemeinschaften Merkmale ambulanter als auch
stationérer Versorgungsarrangements vereinen, missen bestehende Instrumente hinsichtlich
ihrer Anwendbarkeit in Wohngemeinschaften Uberprift werden. So warnt das Scientific
Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust (SAC): ,,an instrument that works well
[...] in one setting [...] may not do so when applied [...] in another setting* (Lohr, 2002).



Zielstellung

In der vorliegenden Dissertation wurde daher ein Verfahren gesucht, welches eine suffiziente
Lebensqualitdtsmessung von MmD in Wohngemeinschaften in Berlin ermdglicht. Die zu
Grunde liegenden Fragestellungen lauten:

1) Welche vorhandenen Lebensqualitatsinstrumente decken die Hauptmerkmale im Konzept
ambulant betreuter Wohngemeinschaften ab? (Studie 1)

2) Welche der zuvor identifizierten Lebensqualitatsinstrumente sind aus empirischer Sicht
(Akzeptanz, Reliabilitat, Validitdt) fur den Einsatz in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften geeignet? (Studie 2)

3) Welche Faktoren bewirken eine bessere Ubereinstimmung der
Lebensqualitatseinschatzung durch Pflegekréafte mit denen der Bewohner in ambulant
betreuten Wohngemeinschaften in Berlin? (Studie 3)

Fir eine bessere Lesbarkeit und Nachvollziehbarkeit der einzelnen Untersuchungen werden
im Folgenden die Ergebnisse und Diskussionen der drei Studien jeweils getrennt dargestellt.
Der Methodenteil hingegen bezieht sich auf alle drei Teiluntersuchungen, da es insbesondere
zwischen den Studien 2 & 3 Doppelungen in der Darstellung der Methodik gibt.

Methodik

In einer umfassenden, systematischen Literatursuche wurde zundchst in den Datenbanken
CINAHL, EMBASE, GeroLit, Psycinfo und PubMed / MEDLINE unter Verwendung der
Suchbegriffe ,,dementia“® OR ,demenz“ OR ,Alzheimer® AND ,quality of life* OR
»Lebensqualitat“ nach existierenden Lebensqualitatsinstrumenten fur MmD gesucht. Um in
die Suche eingeschlossen zu werden, mussten die identifizierten Publikationen in deutscher
oder englischer Sprache verfasst sein und U(ber ein standardisiertes Instrument zur
demenzspezifischen Lebensqualitdtsmessung berichten. Publikationen, die entweder Uber
generische Lebensqualitatsinstrumente oder Ein-ltem-Verfahren berichten, wurden von der
weiteren Analyse ausgeschlossen. Alle identifizierten demenzspezifischen
Lebensqualitatsinstrumente wurden hinsichtlich des Pflegesettings, fur welches sie entwickelt
oder Uberpraft wurden, evaluiert. Dazu wurden die Primérliteratur zu den Instrumenten bzw.
die Originalfragebdgen uberpruft. Weiterhin wurde analysiert, ob die Instrumente die oben
dargestellten funf konzeptionellen Elemente von Wohngemeinschaften widerspiegeln.
Weiterhin wurde Uberprift, ob die Fragen der einzelnen Dimensionen der Instrumente einer

konzeptionellen Elemente von Wohngemeinschaften zugeordnet werden konnen. Ist die



Mehrheit der Fragen einer Dimension einer der wesentlichen konzeptionellen Elemente
zuzuordnen, wird dieses Element als durch diese Dimension abgedeckt angesehen. Dieses
\orgehen deckt sich mit den Empfehlungen der SAC: ,,The adequacy of the measurement
model can be evaluated by examining evidence that: (1) a scale measures a single conceptual
domain or construct“ (Lohr, 2002). AnschlieBend wurde Uberpriift, ob die relevanten
Instrumente in deutscher Sprache zur Verfligung stehen (Studie 1).

In einem zweiten Schritt (Studie 2 & 3) wurden die Instrumente, welche als formal und
inhaltlich  geeignet identifiziert wurden, im Rahmen einer standardisierten
Querschnittserhebung in 36 Wohngemeinschaften mit insgesamt 260 Bewohnern in Berlin
angewendet und evaluiert. Es erfolgte primér die Anwendung von Fremdeinsch&tzungen. Dies
war erforderlich, da Bewohner von Wohngemeinschaften tblicherweise alle Schweregrade
einer Demenz aufweisen und auch Menschen mit schwerer Demenz in die Studie einbezogen
werden sollten. Die Datenerhebung fand im Rahmen des durch das Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung finanzierten Projektes ,,Forschungsbasierte Qualitatsentwicklung zur
Starkung von Lebensqualitdit und praventiven Potenzialen in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften fur pflegebedirftige altere Menschen (WGQual)“ statt. Im Rahmen von
face-to-face Interviews wurden in Wohngemeinschaften tatige Pflegende durch speziell
geschulte Datenerheber zur Lebensqualitat der Bewohner befragt. Das Vorgehen wurde durch
den behordlichen Datenschutzbeauftragten sowie der Ethikkommission der Deutschen
Gesellschaft fir Pflegewissenschaften positiv begutachtet.

Instrumente

Die Lebensqualitat wurde mittels des Alzheimer Disease Related Quality of Life (ADRQL)
(Rabins et al., 1999), des QUALIDEM (jeweils fur Menschen mit einer leichten bis
mittelschweren Demenz bzw. Menschen mit einer sehr schweren Demenz) (Ettema et al.,
2007a, b) (Studie 2) und der Selbst- und Fremdeinschatzung des Quality of Life Alzheimers
Disease (Qol-AD) (Logsdon et al., 1999, 2002) (Studie 2 & 3) erhoben. Als weitere fiur diese
Arbeit relevanten Aspekte wurden Demenzschwere (Global Deterioration Scale - GDS)
(Reisberg, 1988), herausforderndes Verhalten (Cohen-Mansfield Agitation Inventory - CMAI)
(Cohen-Mansfield et al., 1989), Alltagsféahigkeiten (erweiterter Barthel Index - EBI)
(Prosiegel et al., 1996), Apathie (Apathie Evaluation Scale - AES) (Lueken et al., 2006),
kognitiver Status (Mini-Mental Statustest - MMST) (Folstein et al., 1975) der Bewohner
erfasst. Zusatzlich wurden von Bewohnern (Studie 2 & 3) als auch Pflegekraften (Studie 3)
erhoben.



Datenanalyse

Die Ergebnisse wurden hinsichtlich fehlender Werte und Ausreiller Uberpruft. Die
Ergebnisdarstellung  erfolgte  mittels  typischer Kennzahlen deskriptiver  Statistik
(arithmetisches Mittel, Standardabweichung, Korrelationskoeffizienten etc.). (Studie 2 & 3)

Die Akzeptanz der Lebensqualitatsinstrumente wurde hinsichtlich einer kiirzeren Ausfillzeit
und weniger fehlender Werte untersucht. Weiterhin wurde die Variabilitat des
Antwortverhaltens analysiert. Dies entspricht den Empfehlungen in der Literatur (Fitzpatrick
et al., 1998, Walters, 2009). Die Reliabilitdt wurde unter Verwendung von Cronbachs alpha
und einer Inter-ltem-Analyse bestimmt (Fayers et al., 2007). Die Validitat wurde mittels einer
konfirmatorischen Faktorenanalyse (Chi-Quadrat-Test, comparative fit index [CFI],
incremental fit index [IFI], root-mean-square error of approximation [RMSEA]) (Arbuckle,
2005) durchgefuhrt. Hierfir wurde auf Grund der kleinen Fallzahl ein Item Parceling
durchgefihrt, um die Anzahl der bendtigten Parameter zur Bestimmung eines Konstrukts im
Modell zu reduzieren und die Stabilitdt der Parameterschétzer zu erhthen (Bandalos et al.,
2001). Weiterhin erfolgte die Bestimmung der konvergenten (mit Alltagsfahigkeiten [EBI]
und Apathie [AES]) sowie der diskriminanten (mit Alter) Validitat (Lohr, 2002). (Studie 2)

Weitere  Datenanalysen  erfolgten  hinsichtlich  Mittelwertsunterschieden  (t-Test,
Einstichproben-t-Test [Testwert = 0]), Wilcoxon Z, Kovarianzanalysen (ANCOVA) etc. Die
Fahigkeit der Bewohner, ihre Lebensqualitit selber einschatzen zu konnen, wurde mittels
bindrlogistischer Regression (unabhéngige Variablen: komplett beantwortete Dimensionen
kognitiver Fahigkeiten [MMST]) eingeschatzt. Zur Analyse eines Prédiktors einer hdheren
Ubereinstimmung der Lebensqualititseinschatzungen durch die Bewohner und durch die
Pflegekrafte wurden die individuellen Differenzen der Punktwerte der Gesamtlebensqualitat
berechnet. In einem ANCOVA-Modell (unabhdngige Variablen/ Kovariablen:
Bewohnermerkmale — Geschlecht, Alter, MMST, érztliche Diagnose Demenz, Auftreten
mindestens einer herausfordernden Verhaltensweise; Merkmale der Pflegepersonen -
pflegerische Fachkraft [ja/nein], Jahre der Berufserfahrung, Zeit in der Wohngemeinschaft,
Bezugspflegekraft [ja/nein]). (Studie 3)

Fur alle Datenanalysen wurden im Vorfeld die jeweiligen Modellannahmen (berprift;
Signifikanzpriifungen erfolgten zum 5%-Niveau. Die Datenanalysen erfolgten mittels SPSS
(v.20) und SPSS Amos (v.20).
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STUDIE 1: Griske J, Fischer T Kuhlmey A, Wolf-Ostermann K (2012): Dementia-Specific

Quality of Life Instruments and Their Appropriateness in Shared-Housing Arrangements — A
Literature Study. Geriatric Nursing. 33(3): 204-216. [Impact Faktor des Erscheinungsjahres:

0,881]

Ergebnisse

Die systematische Literatursuche ergab eine Trefferzahl von insgesamt 8.357 Publikationen
(inklusive 7.122 Doppelpublikationen). Nach Durchsicht der verbleibenden 1.235 Artikel
wurden weitere 1.051 Publikationen ausgeschlossen, da sie nicht den Einschlusskriterien
entsprachen. Insgesamt konnten 184 Publikationen aus den Jahren 1996 bis 2010 in die
weitere  Analyse  einbezogen  werden. Es  wurden 19  demenzspezifische
Lebensqualititsinstrumente identifiziert. Der Byrne-MacLean Quality of Life Index musste
von der weiteren Analyse ausgeschlossen werden, da hier von den Autoren kein
Originalfragebogen zu beziehen war. Dadurch verblieben 18 Instrumente in der weiteren
Analyse. Davon sind zwolf Instrumente als Fremdeinschdtzungen konzipiert. Vier
Instrumente konnen entweder als Fremd- oder Selbsteinschitzung und zwei als reine
Selbsteinschidtzungsinstrumente angewendet werden. Die Instrumente Bath Assessment of
Subjective Quality of Life in Dementia (BASQID), Dementia Quality of Life (DQoL) sowie
Quality of Life Assessment Schedule (QOLAS) koénnen nicht bei Menschen mit einer
schweren Demenz angewendet werden. Das Quality of Life in Dementia (QUALID) kann
ausschlieBlich in dieser Personengruppe angewendet werden. Die meisten der identifizierten
Instrumente sind settingspezifisch. Fiir die Anwendung im stationdren Bereich wurden acht
Instrumente, fiir den ambulanten Bereich sechs Instrumente und fiir kein spezielles Setting
vier Instrumente entwickelt. Es gibt allerdings kein einziges Instrument, welches speziell fiir
Wohngemeinschaften entwickelt oder auf deren Anwendbarkeit in diesem Setting hin
evaluiert wurde. Die Uberpriifung ob die einzelnen Dimensionen der Instrumente eines oder
mehrere der konzeptionellen Elemente von Wohngemeinschaften abbilden ergab, dass keines
der untersuchten Instrumente alle fiinf Elemente abbildet. Das Alzheimer Disease Related
Quality of Life (ADRQL) sowie das DemQol in der Selbsteinschitzung und das Quality of
Life Alzheimers Disease (QoL-AD) bilden die Elemente familiendhnliche, alltagsnahe
Strukturen schaffen, Versorgungssicherheit und Wohlbefinden gewéhrleisten sowie
Angehorige einbeziehen ab. Das QUALIDEM bildet die Komponenten familiendhnliche,
alltagsnahe Strukturen schaffen, Stadtteil-/Umfeldbezug herstellen sowie
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Versorgungssicherheit und Wohlbefinden gewdahrleisten ab. Diese Instrumente decken die
Mehrheit der wesentlichen konzeptionellen Elemente von Wohngemeinschaften ab.

Diskussion

Das Ziel war die Identifikation von demenzspezifischen Lebensqualitatsinstrumenten, welche
die Hauptkomponenten von Wohngemeinschaften abdecken. Es konnte kein Instrument
identifiziert werden, welches speziell fir Wohngemeinschaften entwickelt oder auf seine
Anwendbarkeit in diesem Setting hin Uberpruft wurde. Der Grund dafur kann in der recht
kurzen Historie und der immer noch vergleichsweise geringen Verbreitung von ambulant
betreuten Wohngemeinschaften gesehen werden. Der Vergleich der Dimensionen der
Instrumente mit den wesentlichen konzeptionellen Elementen von ambulant betreuten
Wohngemeinschaften zeigte, dass kein Instrument alle Komponenten abdeckt. Jedoch bilden
das ADRQL, Demqol (Selbsteinschdtzung), QoL-AD und das QUALIDEM jeweils drei
Komponenten und damit einen groBen Teil des Konzeptes innerhalb von
Wohngemeinschaften ab. Hinzu kommen weitere Items, die wiederum den
Hauptkomponenten von Wohngemeinschaften zugeordnet werden kdnnen. Diese Instrumente
schlieRen auch keine Personengruppen innerhalb der Population von MmD aus. Dies ist eine
Grundvoraussetzung fur die Anwendbarkeit innerhalb von Wohngemeinschaften, da dort
Menschen mit allen Schweregraden einer Demenz leben. Diese Instrumente bilden somit eine
Basis flir weitere Untersuchungen, die eine (empirische) Erprobung hinsichtlich der
Anwendbarkeit, Validitat und Reliabilitat ermdglicht.

STUDIE 2: Gréske J, Verbeek H, Gellert P, Fischer T, Kuhlmey A, Wolf-Ostermann K
(2013): How to measure Quality of Life in Shared-Housing Arrangements? - A Comparison
of Dementia-Specific Instruments. Quality of Life Research (2013). Online first.
[aktueller Impact Faktor: 2,412]

Ergebnisse

Insgesamt liegen Daten von 104 Bewohnern aus Wohngemeinschaften vor. Dies entspricht
einer Ricklaufquote von 39,8%. Die bewohnerbezogenen Merkmale der Studienpopulation
entsprechen denen einer typischen Bewohnerschaft von Wohngemeinschaften.
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Akzeptanz

Fur das ADRQL gibt es eine eingeschrankte Variabilitat im Antwortverhalten bei funf von 47
Fragen. Hier liegen > 90% der Antworten in derselben Kategorie. Insgesamt wurden 58 von
4.888 maglichen Antworten als fehlend identifiziert. Dies entspricht einem Anteil von 1,2%.
Die Zeit zur Beantwortung dieses Instrumentes lag bei 6,8 (SD 3,0) Minuten. Beim Qol-AD
mussten in der Fremdeinschatzung sieben von 104 Einschéatzungen von der weiteren Analyse
auf Grund zu vieler fehlender Werte ausgeschlossen werden. Insgesamt gab es 60 (4,8%)
fehlende Werte bei insgesamt 1.261 mdglichen Antworten. Die Zeit zur Beantwortung lag
durchschnittlich bei 3,0 (SD 2,1) Minuten. Fur das QoL-AD zeigte sich eine suffiziente
Variabilitdt im Antwortverhalten. Beim QUALIDEM lag die Anzahl fehlender Werte bei
insgesamt 0,8% der 3.069 moglichen Antworten. Die durchschnittliche Zeit zur Beantwortung
des QUALIDEM fur Menschen mit bis zu einer schweren Demenz bei 6,2 (SD 3,9) sowie bei
sehr schwerer Demenz bei 6,2 (SD 2,6). Fur beide Versionen des Instrumentes liegt eine
suffiziente Variabilitat des Antwortverhaltens vor.

Reliabilitat

Zwei Dimensionen und der Globalwert des ADRQL sowie der Globalwert des QoL-AD
zeigen gute Reliabilitatswerte (Cronbachs alpha > 0,7). Die Ubrigen drei Dimensionen des
ADRQL zeigen eine moderate Reliabilitat (Cronbachs alpha 0,442 bis 0,542). Fir Bewohner
mit einer leichten bis mittelschweren Demenz zeigen sieben Dimensionen sowie der
Globalwert des QUALIDEM gute Reliabilitatswerte (Cronbachs alpha 0,569 bis 0,875).
Lediglich zwei Dimensionen zeigen eine niedrige Reliabilitdt (Cronbachs alpha 0,182 bis
0,211). Fur Menschen mit einer sehr schweren Demenz zeigen fiinf Dimensionen sowie der
Globalwerte des QUALIDEM moderate bis gute Werte (Cronbachs alpha 0,472 bis 0,807).
Nur eine Dimension zeigt einen niedrigeren Reliabilitatswert (Cronbachs alpha 0,320).

Validitat

Fur alle Instrumente zeigte die konfirmatorische Faktorenanalyse suffiziente
Modellanpassungen. Das ADRQL (RMSEA = 0,00 [90% CI = 0,00; 0,06], CFI=1,00, IFI =
1,00, ¥* (25) = 20,31; p = 0,35), das QUALIDEM fiir Menschen mit einer leichten bis
mittelschweren Demenz (RMSEA = 0,07 [90% CI = 0,03; 0,10], CFI = 0,90, IFI = 0,91, »*
(99) = 134,33; p = 0,01) sowie das QUALIDEM fur Menschen mit sehr schwerer Demenz
(RMSEA = 0,07 [90% CI = 0,00; 0,14], CFI = 0,92, IFI = 0,93, * (39) = 48,41; p = 0,14)
zeigten gute Indizes. Die Analyse fir das QoL-AD ergab ein saturiertes Modell, daher kénnen
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fir dieses Instrument keine Indizes berichtet werden. Die Bestimmung der konvergenten
Validitat zeigte fur alle Globalwerte (ADRQL, QoL-AD, QUALIDEM) moderate positive
Korrelationskoeffizienten mit den Alltagsfahigkeiten (EBI; alle Pearsons r, p < 0,05) sowie
moderate negative Korrelationskoeffizienten mit Apathie (AES; alle Pearsons r, p < 0,05).
Die Analyse der diskriminanten Validitdt zeigte keine Korrelationen der Globalwerte
(ADRQL, QoL-AD, QUALIDEM) mit dem Alter der Bewohner (alle Pearsons r, p > 0,05).
Auch gab es keine signifikanten geschlechtsspezifischen Unterschiede (alle t-Test, p > 0,05).

Diskussion

Das Hauptziel dieser Studie war die empirische Uberpriifung der Akzeptanz, Reliabilitat und
Validitat der Lebensqualitatsinstrumente ADRQL, QoL-AD sowie der beiden Versionen des
QUALIDEM. Insgesamt kann grundsétzlich von einer Akzeptanz (Anzahl fehlender Werte,
Zeit zum Ausfullen, Variabilitat der Antworten) aller Instrumente ausgegangen werden,
wobei das QUALIDEM die hdchste Akzeptanz im Einsatz in Wohngemeinschaften zeigt. Die
Ergebnisse der Reliabilitatsbestimmung zeigen suffiziente Werte fiir das ADRQL, das QoL-
AD sowie die meisten der Dimensionen des QUALIDEM. Die Dimensionen mit schlechteren
Reliabilitatswerten bestehen aus weniger als vier Fragen. Da eine hohere Anzahl von Fragen
mit hoéheren Reliabilitatswerten einhergeht kann die niedrige Anzahl der Fragen in den
Dimensionen als eine Ursache dafiir gesehen werden. Die Analyse aller drei Instrumente
mittels konfirmatorischer Faktorenanalyse bestétigt die Validitat dieser in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften. Diese Annahme wird durch die Ergebnisse in den Bestimmungen der
konvergenten und diskriminanten Validitat bestarkt. Die Studienergebnisse zeigen, dass alle
drei Instrumente fur die Lebensqualitatsbestimmung in Wohngemeinschaften geeignet sind.
Da aber das QUALIDEM die beste Akzeptanz (kurzer Zeitaufwand, wenige fehlende Werte)
zeigt und eine hohere Anzahl an Lebensqualitdtsdimensionen aufweist, empfiehlt es sich,

primdr dieses Instrument in Wohngemeinschaften anzuwenden.
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STUDIE 3: Graske J, Fischer T, Kuhlmey A, Wolf-Ostermann K (2012): Quality of Life in
Dementia Care — Differences in Quality of Life Measurements Performed by Residents with
Dementia and by Nursing Staffs. Aging & Mental Health. 16(7): 819-827.
[Impact Faktor des Erscheinungsjahres: 1,677]

Ergebnisse

Die in die Studie eingeschlossenen Bewohner (n = 104) entsprechen einer Rucklaufquote von
39,8% und spiegeln hinsichtlich ihrer soziodemografischen sowie gesundheitsbezogenen
Merkmale eine typische Bewohnerschaft wider. Insgesamt konnten 49 der 104 (47,1%)
teilnehmenden Bewohner von Wohngemeinschaften ihre Lebensqualitdit mittels des
demenzspezifischen Instrumentes QoL-AD selbst einschatzen. Die durchschnittliche
Lebensqualitat liegt bei 34,3 Punkten (theoretische Spannbreite: 13-52). Der Vergleich der
Bewohnergruppen, die ihre Lebensqualitat selbst einschatzen konnten bzw. nicht selbst
einschétzen konnten, zeigte signifikante Unterschiede hinsichtlich folgender Merkmale: der
Aufenthaltsdauer (t-Test, p = 0,039), der mittels der GDS festgestellten Demenzschwere (Chi-
Quadrat-Test, p < 0,001), kognitiver Fahigkeiten (MMST; t-Test, p < 0,001), Apathie (AES, t-
Test p = 0,013) sowie den Alltagsfahigkeiten (EBI, t-Test p < 0,001). Bewohner welche die
Lebensqualitat anhand des QoL-AD nicht selbst einschatzen konnten sind bereits langer in der
Wohngemeinschaft und haben grofRere Einschrankungen hinsichtlich der zuvor genannten
Merkmale. Eine weitere Datenanalyse zeigte, dass die Fahigkeit, die Lebensqualitit selbst
einzuschatzen, signifikant erklart werden kann (Nagelkerkes R? = 0,795). Die Chance steigt
mit hoheren Féhigkeiten hinsichtlich der Sprachfahigkeit, gemessen mittels MMST (OR:
2,451, p = 0,005) sowie einem niedrigeren Alter (OR: - 0,861, p = 0,008). Die Pflegekrafte
schatzen die Lebensqualitat verglichen mit der Selbsteinschatzung generell niedriger ein (31,2
vs. 34,3). In der Analyse der einzelnen Dimensionen zeigt sich, dass lediglich in zwei
Dimensionen (physische Gesundheit, das Leben insgesamt) die Lebensqualitdt durch die
Pflegekrafte hoher eingeschatzt wird. Fir die Dimensionen Geddchtnis, Familie,
Ehe/Partnerschaft, Freunde, Fahigkeiten Aufgaben im und um das Haus zu erledigen sowie
Féhigkeiten etwas zum Vergniigen zu machen ergaben sich signifikant hdohere
Lebensqualitatseinschatzungen durch die Bewohner selbst (Wilcoxon Z, p < 0,005).
Durchschnittlich liegt der Unterschied in den einzelnen Dimensionen (theoretische
Spannbreite: 1-4) bei 0,02 bis 0,75 Punkten. Fir tber die Halfte der Dimensionen ist der
Unterschied signifikant von Null verschieden (Einstichproben-t-Test, p < 0,05). Die Analyse
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eines Pradiktors zur besseren Ubereinstimmung von Selbst- und Fremdeinschatzung zeigte
eine suffiziente Erklarung (ANCOVA, p = 0,024, R? = 0,507). Als einziger erklarender Faktor
zeigte sich, dass eine hohere Ubereinstimmung erzielt wird, wenn die Fremdeinschatzung
durch die Bezugspflegekraft durchgefihrt wird (p = 0,003, n = 0,295).

Diskussion

Das Hauptziel dieser Studie war es Faktoren zu identifizieren, welche eine hdohere
Ubereinstimmung der Einschatzung von Lebensqualitat zwischen den Bewohnern ambulant
betreuter ~ Wohngemeinschaften und  Pflegekraften  bewirken. Die  ermittelten
Lebensqualitatswerte unterscheiden sich zwischen der Selbst- und Fremdeinschéatzung. Dies
steht im Einklang mit friheren Erkenntnissen. Allerdings fehlte bislang das Wissen bzgl. der
Faktoren, die diese Unterschiede minimieren. In der vorliegenden Arbeit konnte ermittelt
werden, dass die Ubereinstimmung mit der Selbsteinschitzung hoher war, wenn die
Lebensqualitait durch  die  Bezugspflegekréfte erfolgte. Dies  Uberrascht, da
Wohngemeinschaften dadurch gekennzeichnet ist, dass eine geringe Anzahl an Bewohnern
zusammenwohnen und demzufolge auch nur eine geringe Anzahl von Pflegekraften fest in der
Wohngemeinschaft arbeitet. Es war zu erwarten gewesen, dass es daher irrelevant ist, wer die
Fremdeinschatzung durchfihrt, da alle Pflegekréafte alle Bewohner gut kennen. Allerdings
widerlegen die Ergebnisse diese Annahme. Da Bezugspflegekrafte daftir verantwortlich sind,
biografische Daten zu erheben und den Kontakt zu den Bewohnern zu halten, liegt es nahe,
dass informell Informationen gesammelt werden, was zu einer héheren Empathie gegeniber
dem Bewohner fiihrt. Dies liegt bei Nicht-Bezugspflegekréaften nicht vor. \Vereinfacht
ausgedriickt: je besser eine Pflegekraft den Bewohner kennt, desto héher ist der Grad der
Ubereistimmung zwischen Selbst- und Fremdeinschatzung. Die Einschatzung durch die
Bezugspflegekraft hat eine hohere Wahrscheinlichkeit, die wahrgenommene Lebensqualitat

von Bewohnern in Wohngemeinschaften widerzuspiegeln.

Schlussfolgerungen

Die (bergeordnete Fragestellung des vorliegenden Promotionsvorhabens war, wie
Lebensqualitat von Bewohnern ambulant betreuter Wohngemeinschaften in geeigneter Weise
zu messen ist. Dabei sollte ausschliellich auf bereits entwickelte Instrumente zurtickgegriffen
werden, um Vergleiche mit Nutzern anderer \ersorgungsarrangements zu gewéhrleisten.
Bislang gibt es keine vergleichbare Arbeit, die sich der Beantwortung dieser Frage gewidmet
hat. Die Studienergebnisse leisten einen wichtigen Beitrag zur Erfassung von Lebensqualitét

in  Wohngemeinschaften unter Berticksichtigung der Bewohnerperspektive, auch im
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fortgeschrittenen Stadium einer Demenz.

Es bleibt festzuhalten, dass es kein demenzspezifisches Lebensqualitatsinstrument gibt,
welches alle Hauptkomponenten von Wohngemeinschaften abdeckt. Dennoch decken die
Instrumente ADRQL, QoL-AD und beide Versionen des QUALIDEM die Mehrheit der
Komponenten ab.

Basierend auf den in der Zusammenfassung skizzierten Studienergebnissen, lautet die
derzeitige Empfehlung die Lebensqualitdit von Bewohnern ambulant betreuter
Wohngemeinschaften mittels des QUALIDEM zu messen. Dabei sollte die Evaluation durch
die Bezugspflegekraft erfolgen. Dieses Vorgehen ermdglicht eine kontinuierliche Erhebung
der Lebensqualitat ohne Einschrdnkungen hinsichtlich des Schweregrades der Demenz. Im
Gegensatz zur Lebensqualitatseinschatzung durch eine beliebige Pflegekraft, weist die
Einschitzung der Bezugspflegekrafte einen  hoheren  Ubereinstimmungsgrad — mit
Einschatzungen durch die Bewohner selbst auf. Es werden lediglich bei sehr schwerer

Demenz drei redundante Dimensionen der Lebensqualitit nicht mehr erhoben.
Limitationen

Die Auswahl der Zielgruppe lasst eine Generalisierbarkeit auf alle Bewohner von
Wohngemeinschaften nicht zu. Aufgrund fehlender bundesweiter Studienergebnisse zur
Charakteristika von Bewohnern von Wohngemeinschaften (Gréske et al., 2013) und somit der
Unklarheit einer Vergleichbarkeit der Bewohner ist eine Ubertragbarkeit auf die gesamte
Bewohnerschaft von Wohngemeinschaften in Deutschland kritisch zu betrachten.

Bislang  wurden  flir  die  angewendeten  Lebensqualitatsinstrumente  keine
Bewertungseinteilung vorgenommen oder kritische Cut-Off-Werte festgelegt. Es wurde
lediglich ein Kontinuum beschrieben, d.h. je hoher die Punktzahl, umso besser ist die
Lebensqualitdt. Somit lassen sich durch einmalige Lebensqualitdtsmessungen keine
Ruckschlisse auf die tatséchliche Lebensqualitat ziehen. Eine Bewertung kann nur im
zeitlichen Verlauf und dadurch detektierten Veranderungen der Lebensqualititspunkte
erfolgen.
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