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Management Summary

Ausgangslage

Obwohl die Lebensqualitditsmessung bei Menschen mit Demenz als allgemein sehr wichtig
anerkannt wird, fehlen bis heute Goldstandards. Es gibt keine Ubereinkunft iiber das Konzept
der Lebensqualitdt und deren Messung. Einig ist man sich alleine darin, dass Lebensqualitét
multidimensional und geprdgt von den Erfahrungen und der Wahrnehmung des einzelnen Indi-
viduums ist.

Durchfiihrung

Es wurde eine grindliche Literaturrecherche in den wichtigsten Datenbanken durchgefiihrt.
Artikel in deutscher, englischer und franzgsischer Sprache, welche zur Lebensqualitdtsmessung
bei Menschen mit mittlerer bis schwerer Demenz beitrugen, wurden gesichtet und mittels einer
Datenbank-Software dokumentiert.

Resultat

Die Literaturrecherche in einschldgigen Datenbanken ergab (iber 300 Fach- und Buchartikel,
welche das Thema Lebensqualitat, deren Messung und Indikatoren bei Menschen mit Demenz
aufgreifen und in den letzten Jahren publiziert wurden. Daraus wurden 119 Instrumente extra-
hiert, welche zum Ziel haben, die Lebensqualitdt oder Aspekte davon bei mittlerer bis sehr
schwerer Demenz zu messen. Es wurde kein Instrument gefunden, welches alle Zielvorgaben
dieser Studie erfullt. Aus der Recherche resultierte im Weiteren eine theoriegeleitete Auflistung
aller als wesentlich erachteten Lebensqualitatsdimensionen und deren Unteraspekte. Als Haupt-
kriterium der Lebensqualitat wurde der subjektive Ausdruck von Wohlbefinden definiert.

Fazit

Aus der Analyse der dokumentierten Instrumente kann geschlossen werden, dass die generelle
Lebensqualitat zwar eingeschétzt werden kann, jedoch immer noch sehr schwierig zu messen ist.
Nichtsdestotrotz konnen mit den gesichteten Instrumenten situationsspezifische und individuelle
Messungen der Lebensqualitdt vorgenommen werden.
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Lebensqualitdt bei Demenz

Hintergrund

Im deutschen Sprachraum gibt es kaum Instrumente, welche die Lebensqualitdt von Menschen mit
schwerer Demenz valide, reliabel und zeitsensitiv messen. Die Nachfrage nach alternativen Messme-
thoden ist nach wie vor gross und stellt eine Herausforderung an die Lebensqualitatsforschung dar.
Deshalb wurde das Projekt ILQ - Entwicklung und Erprobung einer Instrumentebatterie zur Messung
der Lebensqualitdt von Menschen mit schwerer Demenz - initiiert. Es entstand in einer Forschungsko-
operation mit der Stiftung Sonnweid, den Pflegezentren der Stadt Ziirich und der Dr. med. Kurt Fries-
Stiftung.

Das Projekt ILQ wurde in zwei Phasen durchgefihrt, die in den ,Z{rcher Schriften zur Gerontologie’
dokumentiert sind: Der Band Nr. 5 ,Lebensqualitat bei Demenz’ enthélt die Bestandesaufnahme, Sich-
tung und Dokumentation bestehender Instrumente zur Messung der Lebensqualitédt bei Menschen mit
Demenz (Phase I).

Band 6 veranschaulicht die zweite Projektphase, in welcher die aus der ersten Projektphase selektio-
nierten Instrumente anhand eines Pilotprojektes zur Behandlung von Agitation bei Demenz auf ihre
Praxistauglichkeit hin tberpriift wurden.

An dieser Stelle mochten wir allen Projektpartnern fiir ihr Engagement und ihre uneingeschréankte
Unterstltzung danken. Sie hat es uns ermdglicht, dieses praxisrelevante und interessante Projekt durch-
zufiihren.
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Lebensqualitdt bei Demenz

1 Einleitung

,»Kindness is the language which the deaf can hear and the blind can see.*
- Mark Twain

Die Erfassung der Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz kann vielen Zwecken dienen: Zum ei-
nen werden diese alleine durch den Akt des Erfassens als Menschen und nicht nur als ,Pflegeempfan-
ger’ wahrgenommen. Andererseits kdnnen Pflegende die Lebensqualitdtsmessung zur Feststellung der
Auswirkungen ihrer Anstrengungen und Interventionen nutzen (z.B. anhand der DCM-Methode). Ver-
wandte von an Demenz erkrankten Menschen kdnnen demgegeniiber anhand der Messungen den Zu-
stand ihrer Angehdorigen besser verstehen lernen (Edelman, Fulton, Kuhn & Chang, 2005).

In den letzten zehn Jahren wurde eine Anzahl demenzspezifischer Instrumente entwickelt, welche
versucht haben, die Lebensqualitét von drei verschiedenen Perspektiven aus zu erfassen. Zuerst wurden
die strukturierten Interviews entwickelt, welche ermaglichten, bei leicht bis mittelschwer erkrankten
Menschen die subjektive Lebensqualitdt zu ermitteln (Brod, Stewart, Sands & Walton, 1999; Kane et
al., 2003; Logsdon, Gibbons, McCurry & Teri, 2000, 2002). Diese Verfahren sind jedoch generell nicht
geeignet flir Menschen mit schwerer Demenz. Aufgrund dieser Schwierigkeit wurden Fragebogen ent-
wickelt, welche von Familienangehdrigen und Pflegenden von Menschen mit schwerer Demenz ausge-
fullt werden konnten (Albert et al., 1996; Logsdon et al., 2000; 20002; Rabins, Kasper, Leinman, Black
& Patrick, 1999). Ergénzend dazu wurde die Methode der direkten Beobachtung angewandt. Zu diesem
Zweck wurden Beobachtende trainiert, welche die von Demenz Betroffenen in Gemeinschaftsraumen
beobachteten und ihr Verhalten notierten und codierten (Bradford Dementia Group, 1997; Kitwood &
Bredin, 1992; Lawton, Van Haitsma & Klapper, 1996).

Obwohl eine Entwicklung innerhalb der drei verschiedenen Messverfahren stattgefunden hat, wurden
diese kaum gleichzeitig eingesetzt und die Resultate miteinander verglichen (Edelman et al., 2005). Ei-
ne Lebensqualitats-Studie, welche von Thorgrimsen et al. (2003) durchgefuhrt wurde, zeigte signifikan-
te Korrelationen zwischen zwei Selbsteinschatzungen und eine geringe Korrelation zwischen einer
Selbsteinschatzung und einer Beobachtungsmessung. Eine andere Studie (Edelman, Fulton & Kuhn,
2004) fand, dass zwei Selbsteinschdtzungsmessungen zwar signifikant miteinander korrelierten, jedoch
nicht mit zwei Fremdeinschatzungen der Pflegenden oder der Beobachtungsmessung. Man kann daraus
schliessen, dass erstens wichtige Erfahrungen dber den spezifischen Einsatz von Lebensqualitatsinstru-
menten fur eine bestimmte Gruppe von an Demenz erkrankten Menschen weitgehend fehlen. Diese
mussen in einer ersten Konsequenz selber generiert werden. Zweitens muss davon abgesehen werden,
die Resultate verschiedener Messverfahren aufzusummieren, um ,einen’ Lebensqualitatswert zu erhal-
ten. Daraus wird festgestellt, dass es nicht nur eine ,richtige’ oder valide Art der Lebensqualitdtsmes-
sung bei Demenz gibt, sondern situativ das oder die angebrachten Verfahren ausgewahlt und angewen-
det werden missen. Dies verkompliziert zwar das Messvorgehen — muss damit doch eine Vorselektion
der Instrumente vorgenommen werden - bringt jedoch validere und reliablere Ergebnisse mit, welche
die Wahrscheinlichkeit erhéht, etwas Uber das wahre Befinden und die Lebensqualitdt von Menschen
mit schwerer Demenz aussagen zu kdnnen.

In Kapitel zwei werden noch einmal die Zielvorgaben der Phase | dargelegt. Kapitel drei versucht,
den theoretischen Hintergrund der Lebensqualitdt bei Demenz zu beleuchten. Kapitel vier beschreibt die
Methodik der Lebensqualitatsforschung und Kapitel finf stellt die Resultate der Instrumenterecherche
dar. Abschliessend werden in Kapitel sechs Schlussfolgerungen zur Projektphase | gezogen, um dann in
Kapitel sieben Vorschlége fiir das weitere Vorgehen zu présentieren.
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Lebensqualitdt bei Demenz

2 Ziel

Das Ziel der Projektpase | ist eine Bestandesaufnahme, Sichtung und Dokumentation bestehender In-
strumente zur Erhebung der Lebensqualitdt von Menschen mit schwerer Demenz.

In einem ersten Schritt wurden Instrumente zur Messung der Lebensqualitdt von Menschen mit mitt-
lerer bis sehr schwerer Demenz, welche in deutscher, franzdsischer oder englischer Sprache publiziert
wurden, gesichtet und — wenn sie den Einschlusskriterien genlgten — dokumentiert. Dabei wurde zwi-
schen folgenden Instrumentarten unterschieden:

» Demenzspezifische Lebensqualitatsinstrumente
» Demenzspezifische Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitatsindikatoren

* Nicht demenzspezifische Lebensqualitatsinstrumente, welche jedoch an Menchen mit De-
menz erprobt wurden.

* Nicht demenzspezifische Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitatsindikatoren, welche
jedoch an Menschen mit Demenz erprobt wurde.

» Screening Verfahren (z.B. MMS zur Feststellung der kognitiven Beeintrachtigung)

Gesucht wurden Verfahren, welche sich um die Einhaltung folgender Kriterien bemiihen: multimoda-
ler Ansatz, Triangulation, Einbezug verschiedener Sichtweisen, Bewertung- und Qualittsbeurteilung,
Standardisierung und Normierung, gute Testgltekriterien (Objektivitat, Validitat und Reliabilitat), ein-
fache und 6konomische Datenerhebung und die Wiederholbarkeit des Tests.

Insbesondere sollen die Instrumente sensibel fir Veranderungen in der Lebensqulitdt sein, damit die
Auswirkungen von Interventionen festgestellt werden kdnnen und damit Entscheidungshilfen bereitge-
stellt werden. Dazu sollte ein theoretisches Konstrukt der Lebensqualitat definiert werden, welches Gber
den gesamten Verlauf der Demenzerkrankung gleichermassen angewendet werden kann.

4 Ziircher Schriften zur Gerontologie — Nr. 5/2008



Lebensqualitdt bei Demenz

3 Lebensqualitdt bei schwerer Demenz im Pflegeheim

“The Quality of Life of persons with dementia is not an isolated concept to be included as one of
many measurements of the benefits of our care, but rather the central goal of our professional activity.*
- Whitehouse & Rabins (1992, S. 136)

Lebensqualitét ist ein theoretisches Konstrukt, welches bis heute wegen seiner komplexen, multidi-
mensionalen und dynamischen Natur schwer erfassbar ist. Versuche, sie umschreiben zu wollen, schei-
tern oft daran, dass Lebensqualitdt nicht nur individuell, sondern auch vom Lebensalter- und seinen
Umstanden stark geprdgt wird. Es ist deshalb kaum mdglich, von einer ,Lebensqualitit im Alter’ oder
einer ,Lebensqualitdt bei Demenz’ zu sprechen. Inshesondere im Verlaufe einer Demenzerkrankung
sind unterschiedliche Aspekte und Bereiche des Lebens besonders prégend fur die individuelle Lebens-
qualitat. So sind die Aktivitaten des téglichen Lebens bei Bettlagrigkeit nicht mehr von gleicher Rele-
vanz wie zum Anfangsstadium der Erkrankung, bei welcher gerade die Einbussen im selbstdndigen
Fiihren eines Haushaltes oder der unabhéngigen Lebensgestaltung am meisten zu schaffen machen und
das Wohlbefinden nachhaltig beeinflussen. Aus diesem Grund wird davon abgesehen, Lebensqualitat
generell zu definieren.

Habituelles und aktuelles Wohlbefinden

Die Aufteilung des Wohlbefindens in einen habituellen, d.h. zeitliberdauernden, und aktuellen, d.h.
zeitlich begrenzten Teil ist wohl das, worin man sich in der Wohlbefindensforschung einig ist (Perrig-
Chiello, 1997). Dies wiirde bedeuten, dass es zum Einen objektivierbare und stabile Umweltbedingun-
gen gibt, von denen ein positiver oder ein negativer Zusammenhang mit dem subjektiven Wohlbefinden
angenommen werden kann, welcher in einem habituellen Wohlbefinden resp. in Lebenszufriedenheit
resultiert. Zum anderen gibt es individuell feststellbare Situationen oder Anregungsbedingungen, die
individuell und zeitlich begrenzt zu h6herem Wohlbefinden beitragen und im subjektiven Ausdruck von
Wohlbefinden das aktuellen Wohlbefinden begriinden.

Dimensionen der Lebensqualitdt bei Demenz

Aus den uber 300 gesichteten Fachartikeln zur Lebensqualitdt von Menschen mit kognitiven Beein-
trachtigungen wurden die gemeinsamen theoretischen Lebensqualitdtsdimensionen herausgearbeitet und
in einen Zusammenhang mit deren Unteraspekten gebracht (vgl. Tabelle 1 und detaillierte Tabelle im
Anhang). Dabei wurde insbesondere folgenden Autoren und Publikationen Rechnung getragen: Lawton
(1997), Brod et al. (1999), Rabins et al. (1999), Logsdon et al. (1999), Ready et al. (2002), Volicer et al.
(2002), Droes (1991), Kane et al. (2003), Ettema et al. (2005) und Kruse et al. (2005).
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Lebensqualitdt bei Demenz

Tabelle 1 Dimensionen der Lebensqualitit bei Menschen mit Demenz

Umwelt Gesundheit Verhaltenskompetenz Individualitat Subjektives Erleben
und emotionale Be-
findlichkeit

Raumlich Medizinisch-funktional Selbstandigkeit Selbstwert Affekt

Sozial Kognition Kommunikation Lebenshaltung Zugehbrigkeitsgeftihl

Funktional Psychopathologie Mobilitat Moralempfinden Lebenszufriedenheit/
Wohlbefinden

Verhaltensauffalligkeiten Fahigkeit zur Aktivitat Spiritualitét Beurteilung der finanziel-
len Situation
Anpassungsféahigkeit Personlichkeit

Probleml8sungs- und Urteilsfd-  Asthetischer Sinn
higkeit

Orientierung

Im Folgenden wird kurz auf die einzelnen Dimensionen und einige als besonders wichtig erachteten
Unteraspekte eingegangen. Dies dient alleine zu einer ersten Ubersicht. Die Darstellungen sind nicht
abschliessend und bedirfen weiterer Ausfiihrungen.

3.1 Umwelt

Die Dimension der Umwelt kann zur einfacheren Darstellung der Unteraspekte in eine rdumliche, so-
ziale und funktionale Umwelt unterteilt werden. Lawton (1991) geht davon aus, dass die Umwelt das
Wohlbefinden einer Person beeinflusst. Wenn eine Person mit Demenz in einer Institution tberfihrt
wird, so wird sich jede Facette seiner bisherigen Umgebung &ndern und kann dementsprechend ihre Le-
bensqualitdt beeinflussen (Ettema et al., 2005).

3.1.1 Raumliche Umwelt

Unter der rdumlichen Umwelt sind Aspekte wie z.B die baulichen Gegebenheiten einer Institution
oder die Voraussetzungen der Umgebung (ist z.B. ein offen zuganglicher Garten vorhanden? (Cohen-
Mansfield & Werner, 1999) Existieren bauliche Barrieren? Ist die physische Sicherheit sichergestellt?
Wie sind die &sthetischen Gegebenheiten etc.) gemeint. Diese Aspekte konnen die Lebensqualitét der
Bewohnenden massgeblich beeinflussen. Sind z.B. in den Abteilungen keine Endloskorridore vorhan-
den, so besteht die Gefahr, dass Bewohnende, welche zu Unruhe und Aggressivitat neigen, immer wie-
der an Grenzen stossen und ihr eigenes und das Wohlbefinden der Mitbewohndenen mit ihren Reaktio-
nen darauf beeintrdchtigen.

3.1.2 Soziale Umwelt

Altere Menschen mit Demenz und ihre Pflegenden leben nicht in Isolation. Jedes Individuum ist in
eine sinnvolle Beziehung mit anderen involviert, in einem oft komplexen Netzwerk von Interaktionen
und sozialen Netzwerken (Corner, 2003). Familie, Freunde, Bekannte und Freiwillige spielen eine
wichtige Rolle bei der Pflege- und Lebensqualitdt von institutionalisierten Menschen mit Demenz (Port,
Zimmerman, Williams, Dobbs, Preisser & Williams, 2005). In Langzeitpflegeinstitutionen geht Famili-
enengagement mit einem besseren physischen und psychischen Wohlbefinden (Greene & Monahan,
1982; McCallion, Toseland & Freeman, 1999) und einer hoheren Bereitstellung gewisser Arten von Be-
handlungen einher (Anderson, Lyons & West, 2001). Mitchell & Kemp (2000) berichten von héherer
Lebenszufriedenheit bei Bewohnenden, welche monatlich einen Familienbesuch erhielten (vgl. auch
Oppikofer et al., 2002; Farquar, 1995; Bowling, 1995).
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Lebensqualitdt bei Demenz

Die Forschung zeigt auf, dass es von vitaler Bedeutung ist, Familienmitglieder in die Pflege der Be-
wohnenden miteinzubeziehen. Dies besonders deshalb, weil diese den biographischen Hintergrund der
erkrankten Angehorigen zur Verfigung stellen, weil sie Pflegeentscheide féllen kdnnen, personelle und
soziale Pflege zur Verfiigung stellen und als Advokaten fir Menschen mit Demenz fungieren (McCalli-
on et al., 1999; Port et al., 2001; Tornatore & Grant, 2002; Yamamoto-Mitani, Aneshensel & Levy-
Storms, 2002).

3.1.3 Funktionale Umwelt

Unter dem Begriff der funktionalen Umwelt werden nebst den Pflegeleistungen physische Sicherheit,
Vorhandensein offentlicher Einrichtungen, Privatheit, Stimulation oder &sthetische Qualitéten verstan-
den. Insbesondere die Pflegeleistungen, das Nahrungs- und Getrdnkeangebot und die Aktivierungs- und
Therapieangebote einer Institution stellen wichtige Einflussfaktoren fiir die Lebensqualitit dar. Natr-
lich macht das Vorhandensein all dessen noch nicht per se eine gute Lebensqualitét aus, jedoch ist sie
die Basis und Voraussetzung fir eine gute Lebenszufriedenheit.

Pflegepersonen

Pflegende in Langzeitinstitutionen haben eine schwierige Aufgabe: Sie haben lange Arbeitszeiten,
minimalen Nutzen und sind empfénglich fir Verletzungen und Depressionen (Deutschman, 2000; Mer-
cer, Heacock & Beck, 1993; Schrim, Uhman & Barton, 1996). Ironischerweise ist eine Begleiterschei-
nung dieser Herausforderungen die Tatsache, dass diese Arbeitnehmer zentral fir die Lebensqualitat der
Bewohnenden sind (Zimmerman et al., 2005). Die Beziehung zwischen Bewohnenden und Pflegenden
stellt dabei einen Hauptaspekt dar (Bowers, Esmond & Jacobson, 2000). Aus diesem Grunde sind die
Belastungen und der erlebte Stress der Pflegenden nicht nur fir diese selbst von grosser Wichtigkeit,
sondern ebenso fir die Pflegeheimbewohnenden. Obwohl viel Forschung im Bereich der Belastung von
pflegenden Angehdrigen mit Demenz durchgefiihrt wurde, so gibt es wenige Studien, welche den Stress
von Pflegenden von Menschen mit Demenz in Langzeitinstitutionen untersucht haben (Mackenzie &
Peragine, 2003; McCarty & Drebing, 2003; Nussbaumer & Lienhard, 2004).

Das theoretische Stress-Modell fiir Pflegende in Langzeitinstitutionen bietet eine hilfreiche Basis fir
dieses Thema. Es benennt Quellen des Stress, intervenierende Variablen, die daraus resultierende Per-
son-Arbeits-Passung, die Stressreaktion und den Effekt, welcher Stress auf den Arbeitsplatz und damit
die Bewohnenden mit Demenz hat (Cohen-Mansfield, 1995). Ausserdem ist man sich in der Forschung
darin einig, dass Stress ebenfalls durch fehlende oder ungentgende Pflegeausbildung, tiefe Selbstwirk-
samkeit in der wahrgenommenen F&higkeit, Pflegeleistung zu erbringen, bedingt ist und dass daraus
eine geringere Arbeitszufriedenheit und héhere Fluktuation resultiert (Evers, Tomic & Bowers, 2001;
Mackenzie & Peragine, 2003; Schaefer & Moos, 1996).

Nicht nur die Ausbildung von Pflegenden, sondern auch das Alter und die Generation und das damit
zusammenhé&ngende Bewusststein resp. die Werthaltung und der kulturelle Hintergrund einer Pflegeper-
son haben einen Einfluss auf die Pflegequalitat und somit auch auf die Lebensqualitat der Bewohnenden
mit Demenz.

3.2 Gesundheit

Die Dimension der Gesundheit kann mit folgenden Unteraspekten beschrieben werden: medizinisch-
funktionale Gesundheit, Kognition, Psychopathologie und Verhaltensauffalligkeiten. Im Folgenden
wird kurz auf die Aspekte und deren Bezug zur Lebensqualitat eingegangen.
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Lebensqualitdt bei Demenz

3.2.1 Medizinisch-funktional

Unter der medizinisch-funktionalen Gesundheit wird der medizinische Status, der medizinische All-
gemeinzustand, die Komorbiditéat, die Medikation (internistisch), der Erndhrungs- und Fliissigkeitszu-
stand und das Schmerzerleben verstanden.

Schmerz

Die Erkennung und die Behandlung von Schmerz ist ein wichtiger Teil in der Intervention und der
Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz (Krulewitch et al., 2000; Cohen-Mansfield & Creedon,
2002). Trotzdem ist Schmerz in dieser Population konsistent unterdiagnostiziert und —behandelt (Abbey
et al., 2004). Grinde, wieso dies so ist, liegt in den fehlenden angepassten Instrumenten, welche helfen,
Schmerzen bei Personen mit Demenz, welche sich nicht mehr artikulieren kénnen, zu erkennen und zu
dokumentieren (Farrell, Katz & Helme, 1996; Weissman & Matson, 1999), in fehlender Schulung der
Pflegenden (Weissman & Matson, 1999; Ferrell, 1995) und formalem Assessment (Weiner, 2002) sowie
in Barrieren der Einstellungen der Pflegenden (Mrozek & Werner, 2001; Weiner & Rudy, 2002). Bei
Menschen mit Demenz kann der Schmerz den kognitiven Verfall und agitiertes Verhalten verschlim-
mern (Buffum, Miaskowski, Sands & Brod, 2001; Feldt, Warne & Ryden, 1998). Williams et al. (2005)
untersuchten in einer Studie mit 331 Langzeitbewohnenden mit Demenz die Schmerzhdufigkeit und
deren Behandlung. Cirka 40% der Bewohnenden mit Schmerz erhielten keine Schmerzmedikation und
fast ein Drittel erhielten gar keine Schmerztherapie (Williams et al., 2005).

3.2.2 Kognition

Die Kognition hat inshesondere in der Anfangsphase einer Demenz einen Einfluss auf die Lebens-
qualitat der Betroffenen. Die Bewusstwerdung der stetig zunehmenden Defizite in der selbstandigen
Lebensfihrung beeintrachtigt das Wohlbefinden negativ. Allerdings zeigen Studien auf, dass die mittle-
re, selbst eingeschétzte Lebensqualitdt der Menschen mit Alzheimer Demenz tendenziell lediglich etwas
geringer als diejenige der gesunden Kontrollgruppe eingeschétzt wird und die Unterschiede sehr gering
sind. Meier (1995) konnte in einer Untersuchung mit nicht hospitalisierten Demenzkranken bestatigen,
dass eine demenzielle Erkrankung einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitét der betroffenen Pati-
enten hat. So zeigten gesunde Alte eine signifikant hohere Lebensqualitdt auf. Dabei waren aber trotz
einer im Zeitverlauf zunehmenden Verschlechterung in intellektuellen und verhaltensbezogenen Berei-
chen keine weiteren Einbussen in der Lebensqualitat festzustellen.

3.2.3 Psychopathologie

Psychische Stérungen haben einen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitdt von Menschen mit
Demenz (Weiner et al., 2000). Insbesondere die Depression im Anfangsstadium einer Demenz und die
Sekundarsymptome im weiteren Verlauf der Erkrankung konnen das Wohlbefinden der Betroffenen ne-
gativ beeinflussen.

Verhaltensstorungen

Zu den nicht-kognitiven oder neuropsychiatrischen Symptomen bzw. Verhaltensstérungen im Zu-
sammenhang mit einer Demenz werden Verhalten definiert, welche als verbale, vokale oder motorische
Aktivitaten, aggressive, excessive oder fehlender Befolgung sozialer Standards verstanden werden
(Boustani, Zimmerman, Williams, Gruber-Baldini, Watson, Reed & Sloane, 2005). Dazu z&hlen u.a.
Wahn, Halluzinationen, Angst, Agitiertheit, Aggression, Depression, Euphorie, Apathie, Enthemmung,
Irritabilitat, Appetit- und Essstérungen sowie Schlafstérungen (Hoffman & Hock, 2005)

Verhaltensstorungen sind ein hdufiger Grund fiir eine Pflegeheimiberweisung und konstituieren ei-
nen haufigen Stressor, welcher im Burnout von Pflegenden resultieren kann (Cohen-Mansfield, 2001).
Je nach Messmethoden und Pflegeumgebung betrégt die Prévalenz zwischen 40 bis 90% (Brodaty et al.,
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2001; Gruber-Baldini, Boustani, Zimmerman & Sloane, 2004). Verhaltensstorungen resultieren aus ei-
nem Zusammenspiel vom Bewohnenden-, Pflegenden- und Umweltfaktoren (Cohen-Mansfield, 2001).
Die meiste Forschung wurde bei den Bewohnenden durchgefihrt. So wurde festgestellt, dass folgende
Faktoren zu einer hoheren Wahrscheinlichkeit zu Verhaltensstérungen fiihren: erhdhtes Alter, mannlich
zu sein, funktionelle Storungen, leichte bis schwere kognitive Beeintréchtigung, gréssere Komorbiditét,
Schmerz, Psychose und depressive Stimmung (Broadaty et al., 2001; Cohen-Mansfield, 2001; Gruber-
Baldini et al., 2004).

Depression

Schétzungen Uber die Prévalenz klinischer Depressionen bei &lteren Menschen in Langzeitpflegein-
stitutionen variieren zwischen 9 und 30% (Parmelee, Katz & Lawton, 1989; Payne et al, 2002; Rovner
et al., 1991). Bei der Prdvalenz depressiver Symptome geht man sogar von iber 2/3 der Bewohnenden
aus (McCurren, Dowe, Rattle & Looney, 1999; Ryden et al., 1999). Allgemein werden Depressionen oft
nicht erkannt (Bagley et al, 2000; Rovner et al, 1991; Ryden et al., 1999) und dementsprechend unter-
behandelt. Dies speziell bei Menschen mit Demenz (Brown, Lapane & Luisi, 2002).

Psychotrope Medikation

Die Mehrzahl der Psychopharmaka wurde nicht spezifisch fir &ltere, oft multimorbide Patienten ent-
wickelt und gepriift. Das relativ hohe Risiko von Nebenwirkungen ist deshalb stets gegenuber dem po-
tentiellen Nutzen abzuwdgen und hinsichtlich der Gesamtlebensqualitdt der Betroffenen zu iberpriifen
(Hofmann & Hock, 2005, S. 166).

3.2.4 Verhaltensauffalligkeiten

Das Auftreten von Verhaltensauffélligkeiten steht in einem direkten Zusammenhang mit der Lebens-
qualitat von Menschen mit Demenz - auch schwerer Demenz (Weiner et al., 2000). Dabei beeinflussen
folgende Aspekte die Lebensqualitat: Aktivitatsstorungen (Cohen-Mansfield, Marx & Rosenthal, 1990;
Cohen-Mansfield, 2000), Halluzinationen, Tagesrhythmusstérungen, Aggressivitat, Angste und Pho-
bien, Paranoiditat und Wahnvorstellungen und die Enthemmung.

3.3 Verhaltenskompetenz

Die Verhaltenskompetenz wird als dritte wichtige Dimension in der Erfassung der Lebensqualitét
verstanden. Sie beinhaltet folgende Unteraspekte: Selbstandigkeit, Kommunikation, Mobilitat, die Fa-
higkeit zur Aktivitat, die Anpassungsfahigkeit an die krankheitsbedingten neuen Lebenssituationen, die
Problemldsungs- und Urteilsfahigkeit und die Orientierung.

3.3.1 Selbstandigkeit

Funktionale Kompetenzen in den Tatigkeiten des alltdglichen Lebens haben bei Menschen mit
schwerer Demenz kaum mehr einen Einfluss auf deren Lebensqualitat (Weiner et al., 2000).

Tekin et al. (2001) untersuchten in einer retrospektiven Datenanalyse den Zusammenhang zwischen
den instrumentellen Aktivitdten des taglichen Lebens (IADL), neuropsychiatrischen Symptomen (NPI),
kognitiver Beeintrachtigung (MMS) und Gesundheit bei Alzheimer-Demenz. Sie fanden signifikante
Zusammenh&nge zwischen IADL, der kognitiven Beeintrdchtigung und neuropsychiatrischen Sympto-
men. IADL veranderte sich mit der Kognition und den neuropsychiatrischen Stérungen. Demgegeniber
hatte die Gesundheit kaum Einfluss auf den funktionellen Status und geringen Einfluss auf neuropsy-
chiatrische Symptome.
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Ernahrung / Einnahme von Fliissigkeit

Abnehmende Kompetenz des selbstdndigen Essens und Trinkens und deren Folgen der Untererndh-
rung und Dehydration wurden langst als seriése Probleme bei institutionalisierten Menschen mit De-
menz anerkannt (Reed, Zimmerman, Sloane, Williams & Bostani, 2005). Schlechte Erndhrung oder Un-
terern&dhrung, welche aus unzureichender Nahrungseinnahme resultiert, ist bei bis zu 85% Pflegeheim-
bewohnenden anzutreffen (Simmons & Reuben, 2000). Dehydration wurde bei 60% der Bewohnenden
dokumentiert (Fries et al., 1997; Holben, Hassell, Williams & Helle, 1999). Konsequenzen der Unterer-
ndhrung sind Gewichtsverlust, Infektionen, schlechte Wundheilung, Immunschwéche, Entwicklung von
Woundstellen und sogar Tod (Volicer, Warden & Morris, 1999). Dehydration kann in Verstopfung, In-
fektionen des Uriniertraktes, Nierenkrankheiten, Pneumonia, Bluthochdruck und Delirium resultieren
(Spangler & Chidester, 1998; Volicer et al. 1999). In einer Studie von Reed et al. (2005) welche bei 407
mittel bis sehr schwer kognitiv beeintréchtigten Bewohnenden durchgefihrt wurde, zeigten 54,1% eine
zu tiefe Nahrungsaufnahme (Einnahme < 75% der servierten Mahlzeit) und 51,3% eine zu geringe Flis-
sigkeitsaufnahme (Einnahme < 80z, 226.8gr.). Diese hohen Prdvalenzen werden auch von anderen Au-
toren berichtet (Kayser-Jones, Schell, Porter, Barbaccia & Shaw, 1999; Keller, 1993).

Ein anderer Aspekt, welchem in der Forschung bisher kaum Rechnung getragen wurde, liegt in der
Erhaltung der Wiirde und der Selbstandigkeit beim Essen und Trinken. Fragen, die dabei aufgeworfen
werden, sind beispielsweise: Wird dem Bewohnenden - falls er dazu noch fahig ist und keine Uberfor-
derung erfolgt — nur ein Loffel oder auch eine Gabel und ein Messer gegeben? Erhdlt er einen Loffel
oder muss er die Suppe aus der Schissel schliirfen?

Weitere Aspekte

Zu den weiteren wichtigen Aspekten der Selbstandigkeit zahlen die Selbstpflege, das Baden, das An-
und Auskleiden (Cohen-Mansfield et al., 2006), die Harn- und Stuhlkontinenz und der Schlaf, resp. das
ndchtliche Verhalten. Neben aggressiven Verhaltensstérungen und Urininkontinenz z&hlen Schlafsto-
rungen wegen der massiven Belastung der Angehdrigen zu den Hauptursachen fiir eine Instituitionali-
sierung (Hoffman & Hock, 2005).

3.3.2 Kommunikation

Verschiedene Studien weisen auf eine Verdnderung der Kommunikation mit zunehmendem Alter hin
(Ulatowska & Chapman, 1991; Burke & MacKay, 1997). Die Grosse des aktiv ausgedriickten Vokabu-
lars sinkt markant wéhrend der siebten Lebensdekade (Au et al., 1995). Abgesehen von dieser altersbe-
dingten Kommunikationsverschiebung beeinflussen Gehdrverluste, Gehirnschldge und eine Demenz die
Féhigkeit alterer Menschen, zu verstehen, Entscheidungen vorzunehmen und mit anderen zu kommuni-
zieren, aufs Schwerste (Murphy, Tester, Hubbard, Downs & MacDonald, 2005). Kommunikations-
schwierigkeiten von Menschen mit Demenz wurden gut dokumentiert (Bourgeois, 1991; Whitehouse et
al., 1998; Whitehouse, 1999; Bryan & Maxim, 2003, Rdosler, Schwerdt & von Renteln-Kruse, W.,
2005). Typische erlebte Schwierigkeiten beinhalten reduziertes Vokabular, das richtige Wort finden,
das Verstehen abstrakter Sprache, Wiederholen von Fragen und Statements, ungeordneter Diskus, Ab-
schweifen, Problemldsefahigkeit und Ablenkungen herausfiltern (Murphy et al., 2005, p. 96).

Kovach & Robinson (1996) schdtzen, dass fast die Halfte von Pflegeheimbewohnenden aufgrund von
Hor- und Sprechschwierigkeiten nie mit anderen Bewohnenden reden. Das Wohlergehen der Bewoh-
nenden wird jedoch massgeblich durch die Qualitdt der Kommunikation beeinflusst (Résler et al.,
2005). Es ist deshalb davon auszugehen, dass Kommunikationschwierigkeiten die subjektiv empfunde-
ne Lebensqualitat negativ beeinflussen (Bryan & Maxim, 2003, Murphy et al., 2005).
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Fremdsprachigkeit

Ein zwar nicht genereller, doch fiir das betroffene Individuum sehr relevanter Faktor ist die Alltags-
sprache resp. das, was davon ubrig ist. Im Verlaufe einer Demenz kdnnen spéter erworbene Sprach-
kenntnisse verloren gehen, so dass nur noch die in der Kindheit gelernte Sprache mehr oder minder klar
gesprochen werden kann. Dies stellt fiir die Pflegenden eine grosse Herausforderung dar. Es kann leicht
vorkommen, dass es an den entsprechenden Kenntnissen bei den Pflegepersonen mangelt. Eine Ver-
standigung ist dann nur noch mit viel Einfihlungsvermdgen, Hingabe und Geduld mdglich. Das dies
einen Einfluss auf das subjektiv erlebte Wohlbefinden der Betroffenen hat, ist anzunehmen.

3.3.3 Mobilitat

Die Erhaltung der Mobilitat ist eine wichtige Komponente der Lebensqualitdt (Bourret, Bernick, Cott
& Kontos, 2002; Trudeau, Biddle & Volicer, 2003). Einbussen in der Mobilitdt konnen zu einem erhoh-
ten Pflegeaufwand, zu wunden Druckstellen, Muskelatrophie, Knochenschwund, Pneumonia, Inkonti-
nenz, Verstopfung und generellen funktionellen Abbau fihren (Jirovec & Wells, 1990; Mahoney, Sager
& Jalaluddin, 1999; Trudeau et al., 2003). Williams et al. (2005) fanden in einer Special Care Unit, dass
89% der Bewohnenden an Mobilitatseinbussen litten (N=343). Bei den Bewohnenden mit schwerer und
sehr schwerer Demenz litten 65.2% unter moderat bis hohen Mobilitatseinbussen. Auch andere Autoren
berichten Uber Einbussen von 75-85% in Langzeitpflegeeinrichtungen (Horn et al., 2002; Pope & Tar-
lov, 1991). Bei Personen, welche unter Verhaltensstdrungen litten, war jedoch die Wahrscheinlichkeit
geringer, dass sie hohe Mobilitatslimitationen aufwiesen (Williams et al., 2005).

3.3.4 Fahigkeit zur Aktivitat

Volicer (2001) bezeichnet die Verflgbarkeit sinnvoller Aktivitdten als einen der drei wichtigsten
Faktoren der Lebensqualitat bei schwerer Demenz (nebst optimalem Management medizinischer Auf-
gaben und angepasster Behandlung psychischer Symptome). Es gilt als bewiesen, dass die Beteiligung
an sinnvollen sozialen Aktivitdten im Zusammenhang zur Lebensqualitit von Bewohnenden steht
(Gonzalez-Salvador et al., 2000; Hagen, Armstrong-Esther & Sandilands, 2003; Oppikofer, Albrecht,
Schelling & Wettstein, 2002). So ist erwiesen, dass die Teilnahme an Aktivitdten wie das Musizieren,
Gymnastik oder Kochen mit weniger Depression, besserem Gedachtnis, besserer Mobilitat und Gleich-
gewicht sowie tieferer Sterblichkeit einhergehen (Kiely, Simon, Jones & Morris, 2000; Koh et al.,
1994; Marsden, Meehan & Calkins, 2002; Mitchell & Kemp, 2000; Turner, 1993).

Dobbs et al. (2005) zeigten in einer Untersuchung an 400 Bewohnenden mit Demenz auf, dass eine
erhohte Involviertheit in der Aktivitdtsteilnahme mit zwei Arten von Familieneinflussnahme zusam-
menhing: die Hohe der Zeit, in der die Familie sozial mit den Bewohnenden engagiert war und der Grad
der Involviertheit der Familie mit welcher die Préferenzen der Bewohnenden evaluiert wurden. Dobbs
zeigt damit auf, dass es zu unterscheiden gilt, ob eine Person aus sich heraus eine Aktivitdt durchfiihren
kann oder etwas nach Anregung macht.

3.3.5 Anpassungsfahigkeit

Menschen streben in ihrem Leben danach, ein Gefihl der Balance herzustellen. Ettema et al. (2005) hélt
dies flr eine notwendige Bedingung, um psychologisches Wohlbefinden zu erreichen. Er geht davon
aus, dass eine erfolgreiche Anpassung (d.h. in Balance mit sich und der Umwelt zu sein) an die Konse-
quenzen der Demenzerkrankung zu einem Gefiihl von Wohlbefinden fihrt.

Adaptionsaufgaben, um mit Demenz umgehen zu kénnen, beinhalten laut Droes (1991): die Aufrechter-
haltung einer emotionalen Balance und einem positiven Selbstbild, die Vorbereitung auf eine unsichere
Zukunft, Coping mit der eigenen Behinderung, die Entwicklung und Aufrechterhaltung sozialer Bezie-
hungen, die Entwicklung einer ad&dquaten Beziehung mit den Pflegenden und das Coping mit der insti-
tutionellen Umgebung. Je nachdem, wie sehr die Anpassung gelingt, beeinflusse dies das erlebte sub-
jektive Wohlbefinden.
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3.4 Individualitat

Unter dem Begriff der Individualitdt werden folgende Komponenten zusammengefasst: Selbstwert,
Lebenshaltung, Moralempfinden, Spiritualitat, Persdnlichkeit und &sthetischer Sinn. Im Folgenden wird
auf die Spiritualitat, den Selbstwert und den &sthetischen Sinn ndher eingegangen.

3.4.1 Selbstwert

Der Selbstwert wird von vielen Autoren als ein Hauptfaktor der Lebensqualitit bei Demenz erachtet
(Lawton, 1997; Brod et al., 1999; Rabins et al., 1999; Ready et al., 2002; Drdes, 1991). Ob allerdings
der Selbstwert, resp. das Bewusstsein des Selbstes auch bei schwerer und schwerster Demenz einen
Einfluss auf das subjektiv empfundenen Wohlbefinden hat, ist unklar (vgl. Cohen-Mansfield, Golander
& Arnheim, 2000).

3.4.2 Spritualitat

Crowther et al. (2002) nennen die positive Spiritualitdt den ,vergessenen Faktor’ erfolgreichen Al-
terns. Dabei grenzen sie die positive Spiritualitdt von autoritarer, verhaltensorientierter, doktrinierter
und gemeindeorientierter Religiositat ab. Positive Spiritualitat wird verstanden als eine Suche nach je-
nen religiosen und spirituellen Merkmalen, welche mit positiven Ergebnissen assoziiert sind resp. diese
hervorbringen. Eine Mischung zwischen Gemeindeorientierung und Individualitat. Positive Spiritualitét
ist in diesem Verstdndnis messbar, extrinsisch und intrinsisch, weniger formal, orthodox und systema-
tisch verhaltens- und emotionsorientiert. Sie bringt Einheit mit sich und fordert lebensbejahende Glau-
benssdtze. Inzwischen gibt es tber 800 Studien, welche den Zusammenhang zwischen religiéser Betei-
ligung und Indikatoren geistiger Gesundheit untersucht haben (Crowther et al., 2002). Die meisten die-
ser Studien fanden heraus, dass die religiose Beteiligung mit einem héheren Wohlbefinden und Lebens-
zufriedenheit, mit grosserem Lebenssinn, grosserer Hoffnung und Optimismus, weniger Angst und De-
pression und geringerem Substanzenmissbrauch verbunden ist (Koenig, McCullough & Larson, 2000).

Lebenssinn

Die Frage nach dem Lebenssinn ist fiir viele Menschen von zentraler Bedeutung, nicht zuletzt wegen
der sich stdndig verédndernden Lebensumstédnde (Baumeister, 1991; Auhagen, 2000). Einige Studien lie-
gen vor, welche darauf schliessen lassen, dass Lebenssinn und Wohlbefinden positiv miteinander korre-
lieren (Debats, Drost & Hansen, 1995; Ryff & Singer, 1998; Wong, 1998; Corner, 2003) und dies auch
bei einer Demenzerkrankung (vgl. Snowdon, 2001). Allerdings weiss man noch wenig tber den kausa-
len Zusammenhang zwischen Lebenssinn und Wohlbefinden: Erfahren wir unser Leben als sinnvoll,
weil wir uns gut fiihlen, oder fuhlen wir uns gut, weil wir unser Leben als sinnvoll betrachten (Auha-
gen, 2000)?

3.4.3 Asthetischer Sinn

Brod et al. (1999) versteht unter dem &sthetischen Sinn das Geniessen von Schonheit, Natur und der
Umgebung. Ist dieser bei an Demenz Erkrankten ausgepragt, konnen Wechselwirkungen mit deren Le-
bensqualitdt angenommen werden.
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3.5 Subjektives Erleben und emotionale Befindlichkeit

Unter dem subjektiven Erleben und der emotionalen Befindlichkeit werden folgende Aspekte zu-
sammengefasst: Affekt, Zugehdrigkeitsgefihl, Lebenszufriedenheit und Wohlbefinden und die Beurtei-
lung der finanzieller Situation resp. der individuellen Bereiche, welche fur die Lebensqualitit des Be-
troffenen als relevant erachtet werden.

3.5.1 Affekt

Emotionaler Ausdruck

Emotionales Ausdrucksverhalten (,Affekt’) wird in der Regel als Muskelaktivitdt verstanden, wozu
Mimik, Stimme und Korperbewegungen zdhlen (Re, 2003). Ausnahmen bilden dabei einige wenige ex-
tern beobachtbare vegetative Verédnderungen wie z.B. Erroten bei Scham oder Verlegenheit (Scherer &
Wallbott, 1990, S. 345-422). Nach Ekman, Friesen und Ellsworth (1972) lassen sich zumindest sechs
Basisemotionen, welche sich durch einen charakteristischen mimischen Ausdruck auszeichnen, diffe-
renzieren: Freude, Uberraschung, Arger, Traurigkeit, Angst und Ekel (Bar, Kruse & Re, 2005).

Obwohl die Fahigkeit, Emotionen verbal auszudriicken, in einem fortgeschrittenen Stadium der De-
menzerkrankung verloren geht, bleiben Emotionen an sich auch bei schwerer Demenz fortbestehen.
Eindeutige empirische Befunde zu maglichen Veranderungen von Emotionen mit dem Verlauf der de-
menziellen Erkrankung, zum emotionalen Erleben und zum Ausdruck von Emotionen in verschiedenen
Krankheitsstadien liegen jedoch nicht vor (Re, 2003). Bér et al. (2005) fanden in einer Studie zur Erfas-
sung emotional bedeutsamer Situationen im Alltag demenzkranker Heimbewohner heraus, dass selbst
Menschen bei fortgeschrittener Demenz (iber eigene Handlungsspielrdume zur Realisierung positiver
Emotionen verfligen. Sie gehen davon aus, dass die Féhigkeit zum nonverbalen Ausdruck von Emotio-
nen bei demenzkranken Menschen zumindest deutlich l&nger erhalten bleibt, als die Fahigkeit, Bedurf-
nisse und Befindlichkeiten verbal mitteilen zu kénnen. Im Weiteren gehen sie davon aus, dass Pflegen-
de in der Regel in der Lage sind, emotionale Ausdrucksmuster wahrzunehmen und diese in angemesse-
ner Weise zu interpretieren (vgl. auch Asplund, Norberg, Adolfsson & Waxman, 1991; Magai, Cohen,
Gomberg, Malatesta & Culver, 1996).

Volicer et al. (1999) erachtet insbesondere drei emotionale Zusténde als relevant fur das subjektive
Wohlbefinden bei schwerer Demenz: glicklich-traurig, engagiert-zuriickgezogen, ruhig-agitiert. Sie
argumentieren, dass mit der Zunahme des Demenzgrades die emotionale Ausdrucksweise beschrénkt
wird. Droes (1991) ergénzt dazu die Aufrechterhaltung einer emotionalen Balance.

3.5.2 Zugehorigkeitsgefiihl

Die Qualitat der sozialen Umwelt ist wichtig fur die Zufriedenheit der Bewohnenden und deren Ge-
fuhl ,zu Hause’ zu sein (Cutchin, Owen & Chang, 2003; Sikorska, 1999).

3.5.3 Lebenszufriedenheit und Wohlbefinden

Lawton (1991) stellt das psychologische Wohlbefinden als das ultimative Ergebnis seines Modells
der Lebensqualitét dar.

Perrig-Chiello (1997) entwickelte ein multidimensionales Modell des Wohlbefindens im Alter, be-
stehend aus drei Komponenten: soziales, psychisches und physisches Wohlbefinden (siehe Abbildung
1). Diese drei Komponenten befinden sich in stdndiger Wechselwirkung. Je nach Entwicklungsstadium
und sozialen Kontext ist die eine oder andere Komponente stérker ausgeprédgt. Diese Wohlbefindens-
Dimensionen werden nicht als eigenstdndige Entitaten aufgefasst, sondern als unterschiedliche Auspré-
gungen des allgemeinen Wohlbefindens.

Ziircher Schriften zur Gerontologie — Nr. 5/2008 13



Lebensqualitdt bei Demenz

Autonomie
Partizipation

Soziales Wohlbefinden

Psychisches Wohlbefinden Lebenszufriedenheit
Lebenssinn, Kontrolle

Physisches Wohlbefinden Korperliche Zufriedenheit
Beschwerdefreiheit

Abbildung 1 Pyramide des Wohlbefindens: Dominante Themen im Alter (Perrig-Chiello, 1997)

Perrig-Chiello ersetzt den sonst tblichen Begriff des ,subjektiven Wohlbefindens’ mit dem Begriff
des ,allgemeinen Wohlbefindens’, da gemadss der Autorin nie von einer objektiven, ,wahren’ Befind-
lichkeit gesprochen werden kann, wohl aber von objektiven Indikatoren von Gesundheit, Autonomie,
geistiger und korperlicher Leistungsfahigkeit.

3.5.4 Beurteilung der finanziellen Situation

Logsdon et al. (1999) erachtet die Beurteilung der eigenen finanziellen Situtation als wichtigen Ein-
flussfaktor auf das subjektiv wahrgenommene Wohlbefinden. Ob dies jedoch auch noch bei schwerer
Demenz der Fall ist, wurde bisher kaum untersucht.

3.5.5 Personlichkeit

Es kdnnte angenommen werden, dass die pramorbide Personlichkeit massgebend fiir den Umgang mit
Defiziten und dem Verlust der Sinnhaftigkeit des Lebens ist. Nicht zuletzt deshalb miisste man auch
daraus schliessen, dass diese mit ausschlaggebend ist fur die Bewertung der eigenen Lebensqualitat und
des taglichen Wohlbefindens. Studien weisen darauf hin, dass Menschen mit einer positiven Lebensein-
stellung oder religiose Menschen mit Krankheit besser umgehen kdnnen. Man kdnnte weiter annehmen,
dass diese ein hohes Wohlbefinden erreichen kdnnen, auch wenn z.B. der Lebenssinn nicht evident ist,
die Behinderungen und die Beschwerden gross, die Verhaltenskompetenzen klein und das soziale Netz
gering ist. Alles sogenannte Lebensqualititsfaktoren, welche ,objektiv’ die Lebensqualitdt von Men-
schen mit Demenz zu messen vorgeben.

Lebensbedingungen und subjektive Lebensqualitat

Zur einfacheren Ubersicht der Lebensqualitdtsdimensionen kann eine weitere Aufteilung der Lebens-
qualitatsbereich in eine ,objektive’ (Lebensbedingungen, z.B. bauliche Umwelt) und subjektive Le-
bensqualitdt vorgenommen werden (vgl. Abbildung 2).

Lebensqualitat

,objektive’ Lebensqualitat

subjektive Lebensqualitat

Lebensbedingungen Lebenszufriedenheit Gllck

Abbildung 2 ,Objektive’ und subjektive Lebensqualitat
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4 Messung der Lebensqualitat bei schwerer Demenz

Herauszufinden, was die Lebensqualitat einer Person mit Demenz konstituiert, und welche Aspekte
sie mit beeinflussen, ist in sich selbst ein komplexer Prozess. Noch viel schwieriger ist es jedoch, diese
Einflussfaktoren zu messen. Ein Hauptproblem besteht darin, dass Forschende versuchen, Konstrukte,
welche nicht immer direkte oder unabh&ngige Messungen beinhalten, zu quantifizieren. Dies bringt das
Risiko mit sich, dass sich die Forschung auf jene Aspekte konzentriert, welche zwar messbar sind, je-
doch nicht unbedingt den Kern der Lebensqualitat darstellen (Corner, 2003, S. 7).

Ein Hauptmangel an den bisher entwickelten Lebensqualitatsinstrumenten fir Menschen mit Demenz
liegt darin, dass die Instrumente nicht unbedingt all jene Bereiche erfassen, welche auch fir die indivi-
duelle Lebensqualitdt wichtig sind. Ausserdem wurden die meisten Instrumente flr einen spezifischen
Demenzgrad entwickelt und kénnen aufgrund der sich durch die fortschreitende Erkrankung verdndern-
den Wichtigkeit von Lebensqualitatsbereichen nicht tiber den ganzen Verlauf der Erkrankung angewen-
det werden (Ettema et al., 2005).

Situationsspezifische und individuelle Messung
Der Ansatz der situationsspezifischen und individuellen Messung (vgl. Kapitel 3) bietet die Mdglich-

keit, den subjektiven Ausdruck von Wohlbefinden als Hauptkonstrukt zur Messung von Lebensqualitét
uber den gesamten Verlauf der Erkrankung anzuwenden. Dabei mussen folgende Punkte berticksichtigt
werden:

(a) Objektivierbare und stabile Umweltbedingungen, von denen ein positiver oder ein negativer Zu-
sammenhang mit dem subjektiven Wohlbefinden angenommen werden kann

(b) Subjektives Wohlbefindensurteil (als generelles, situationsibergreifendes Urteil; je nach
Schweregrad unterschiedlich erfassbar)

(c) Individuell feststellbare Situationen oder Anregungsbedingungen, die individuell und zeitlich
begrenzt zu hoherem Wohlbefinden beitragen

(d) Haufigkeit des Auftretens der Situationen (Vorteil: leichter beobachtbar) und/oder Haufigkeit
des Auftretens hohen und tiefen Wohlbefindens (schwieriger beobachtbar, es wéren aber auch
vorher nicht festgestellte Situationen einschliessbar).

Die logische Konsequenz aus den Uberlegungen zum Lebensqualititskonstrukt ist eine Messung der
Lebensqualitét, welche sich aufgrund des Demenzschweregrades und der individuellen Merkmale in der
Instrumentenauswahl und der Gewichtung der unterschiedlichen Lebensqualititshereiche unterscheidet.
Dabei kann es nicht nur eine richtige Auswahl der Lebensqualitatshereiche geben. Die Wahl muss situa-
tiv individuell, ziel- und zweckbezogen erfolgen (Kane, 2003, vgl. auch Sloane et al., 2005).

4.1 Globales Lebensqualitatskonstrukt und -Indikatoren

Ein Bereich, welcher in der Lebensqualitatsforschung immer wieder fir Kontroversen sorgt, ist die
Frage, ob Lebensqualitat als globaler Wert aufsummiert oder in Lebensqualitdtskomponenten separat
ausgewiesen werden soll (Sloane et al., 2005). Lawton (1997) bezeichnet eine separate Ausweisung von
Lebensqualitats-Komponenten fiir valider als die Aggregierung in einen Gesamtwert. Begriindet wird
dies damit, dass die einzelnen Lebensqualitats-Bereiche oft als unabhéngig voneinander betrachtet wer-
den (Kane et al., 2003). Ausserdem besitzen die verschiedenen LQ-Bereiche je nach Individuum eine
unterschiedliche Wichtigkeit (Whitehouse & Rabins, 1992).
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4.2 Kriterien zur Beurteilung von Messinstrumenten

Die wichtigsten wissenschaftlichen Kriterien zur Beurteilung von Messinstrumenten sind die Reliabi-
litat, Objektivitat, Validitat und Sensitivitat. Nachfolgend wird kurz auf die Kriterien eingegangen, ins-
besondere hinsichtlich Lebensqualitatsinstrumente.

4.2.1 Reliabilitat

Die Reliabilitdt macht eine Aussage zur Zuverl&ssigkeit eines Messinstrumentes. Dabei kdnnen ver-
schiedene Arten der Reliabilitat unterschieden werden. Dies sind interne Konsistenz, Ubereinstimmung
zwischen den Beobachter (inter-rater Reliabilitdt) oder zwischen Ereignissen (Reproduzierbarkeit oder
test-retest Reliabilitat) (siehe auch Steiner & Norman, 2002; McGraw & Wong, 1996; Schluck (2004).
Der gangigste Koeffizient zur Messung der Reliabilitat bezliglich interner Konsistenz oder Homogenitét
eines Testverfahrens ist Cronbach’s Alpha.

Die Reliabilitat eines Instrumentes kann dadurch gemessen werden, indem verschiedene Personen
mit dem gleichen Instrument einen Sachverhalt messen. Stimmen die Resultate Gberein, so kann von
einer hohen Reliabilitat ausgegangen werden. Diese Messung der Reliabilitat ist jedoch nicht unprob-
lematisch. So wurde in verschiedenen Studien festgestellt, dass Pflegende die Lebensqualitat von Pati-
enten systematisch tiefer bewerten als die Betroffenen selbst (Logsdon et al, 1999, 2002; Novella et al.,
2001). Dieses Phdanomen wird in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitatsforschung oft gefunden und
ist in der Literatur bekannt als ,disability paradox’ (Wohlbefindens-Paradoxon). Logsdon erklart dieses
Phanomen teilweise durch die schwere Pflegelast, mit der die (Familien)-Pflegenden und Lebensquali-
tats-Bewerter konfrontiert sind. Fest steht, dass diese Art von Interrater-Reliabilitat eine spezielle An-
gelegenheit ist und jeweils hinterfragt werden muss, ob die Unterschiede aufgrund unzuverl&ssiger
Selbstberichte oder unzuverldssiger Bewerter zustande gekommen sind. Logsdon et al. (2002) berichtet
iiber bessere Ubereinstimmungswerte in Gruppen mit weniger schwer dementen Menschen. Dies weist
darauf hin, dass der Schweregrad einer Demenz mitverantwortlich fiir die geringe Ubereinstimmung
sein kdnnte (Ettema et al., 2005).

4.2.2 Objektivitat

Im deutschsprachigen Raum beschreibt die Objektivitat eines Messverfahrens die Frage, inwieweit
die Ergebnisse einer Untersuchung vom Testleiter unabh&ngig sind. Sie ist ein Giitemass, das sich nicht
in numerischer Form ausdricken l&sst (Hirsig, 1993). Durch die Standardisierung der Messinstrumente,
der Situation sowie durch standardisierte Instruktion, Auswertung und Verarbeitung der Messergebnisse
kann die Objektivitét eines Verfahrens gewahrleistet werden.

4.2.3 Validitat

Unter der Validitat versteht man die Genauigkeit, mit der ein Testverfahren das misst, was es zu mes-
sen vorgibt (Hirsig, 1993). D.h. in diesem Falle wird auch wirklich Lebensqualitat gemessen und nicht
ein anderes Konzept. All diese haben zum Zweck, eine Aussage Uber den Vertrauensgrad der Schluss-
folgerungen, welche wir von den Werten der Skalen ziehen, zu machen (Steiner & Norman, 2002). In
der Literatur werden drei Formen der Validitat beschrieben: Inhaltsvaliditdt (Mass der Représentation
der zu messenden Eigenschaft), Kriteriumsvaliditdt (Grad der Korrelation mit anderen relevanten
Merkmalen/Kriterien) und Konstruktvaliditat (Angabe zur Brauchbarkeit zur Entwicklung von Theo-
rien). Bei vielen bestehenden Messinstrumenten zur Erhebung psychologischer Konstrukte (wie z.B.
Wohlbefinden) ist die Validitat ein besonders kritischer Punkt (Perrig-Chiello, 1997; Seyfried, 1995).
Die Hauptschwierigkeit liegt in der begrifflichen Unschérfe der Konstrukte. Zudem existieren oft sehr
unterschiedliche Definitionen und Hintergrundkonzepte — abgesehen davon, dass die meisten Ansdtze
historischen und soziokulturellen Verzerrungen unterliegen. Aufgrund dieser Kritikpunkte schlagt Per-
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rig-Chiello (1997) folgende diagnostische Grundsdtze vor: Theoretische Fundierung, interdisziplinaren
Zugang und alternative Erhebungsmethoden.

4.2.4 Sensitivitat

Ein weiteres wichtiges Kriterium zur Beurteilung von Messinstrumenten ist die Sensitivitat (Selai &
Trimble, 1999). Damit wird beschrieben, in welchem Ausmass es maglich ist, kleine oder klinisch rele-
vante Verdnderungen zu messen (Terwee, Dekker, Wiersinga, Prummel & Bossuyt, 2003). Dies ist in-
besondere dann von Bedeutung, wenn die Wirkung von Interventionen uberprift werden soll. Auf einer
konzeptionellen Basis ist die Sensitivitat ein Aspekt der Validit4t (Steiner & Norman, 2002).

4.3 Datenerhebungstechniken

Eine Grobeinteilung mdglicher Datenerhebungstechniken kann in Befragungs- und Beobachtungs-
techniken, psychophysiologischen und projektiven Messverfahren vorgenommen werden.

4.3.1 Befragungsinstrumente

Eine Methode, die Lebensqualitdt von Menschen mit Demenz zu ermitteln, ist die strukturierte Be-
fragung mit Hilfe von Fragebdgen. Teilweise werden diese von Menschen mit Demenz selbst ausgeftllt
(Self), teilweise von Stellvertretern (Proxy, z.B. Pflegende oder Angehdrige). Generell wird angenom-
men, dass Befragungsinstrumente bei Menschen mit Demenz bis zu einem Demenzgrad von etwa 10
MMS-Punkten angewendet werden kénnen. Neuere Studien belegen jedoch, dass auch bei einem sehr
tiefen MMS-Wert (<5 Pte.) valide Ergebnisse gewonnen werden kénnen. Deshalb wurden in dieser Zu-
sammenstellung demenzspezifischer Lebensqualititsinstrumenten auch die Befragungs-instrumente
miteinbezogen, welche Menschen mit Demenz direkt befragen.

Es scheint, dass es kaum Lebensqualitatsinstrumente gibt, welche es Menschen mit Kommunikati-
onsschwierigkeiten ermdéglicht, ihr Befinden auszudriicken. Viele bestehende Messinstrumente basieren
auf medizinischen statt sozialen Kriterien und kiimmern sich nicht um Schwierigkeiten des Sprechens,
der Sprache, Miidigkeit und beeintréchtigter Handftihrung (Murphy et al., 2005).

Murphy (1998, 1999, 2000) und Cameron (2002) entwickelten deshalb ein gering technologisiertes
Verfahren, die sogenannten Talking Mats. Das Verfahren, welches auf Bildtafeln basiert, wurde mit
verschiedenen Patientengruppen entwickelt. Einige davon hatten kognitive Beeintréchtigungen. Sie
wendeten das Verfahren in einigen Studien an und schlossen daraus, dass Personen mit verschiedenen
Graden an Kommunikationsschwierigkeiten ihre (Lebens-)Sicht mittels visuellem Rahmen ausdriicken
konnen. Das Instrument ist als Hilfsmittel gedacht, um die Kommunikation mit Personen, welche
Schwierigkeiten haben, sich auszudriicken, zu maximieren.

4.3.2 Beobachtungsinstrumente

Eine andere Madglichkeit zur Evaluation der Lebensqualitdt demenziell erkrankter Menschen ist die
Beobachtung. Menschen in allen Stadien der Demenz kdnnen beobachtet werden, dies im Gegensatz
zum Einsatz von Interviews und Fragebdgen. Damit Beobachtungen den Giitekriterien entsprechen,
mussen spezifische (Beobachtungs-)Kategorien identifiziert und entwickelt werden, welche mit den zu
Grunde liegenden theoretischen Annahmen (bereinstimmen (Dean, Proudfoot & Lindesay, 1993, S.
819).

4.3.3 Psychophysiologische Messverfahren

Die Psychophysiologie befasst sich mit den Zusammenhdngen zwischen menschlichem Verhalten
und physiologischen Prozessen. Als Verhalten werden dabei alle Vorgdnge (subjektiv, motorisch) be-
zeichnet, die sich in der Sprache der Psychologie ausdriicken lassen (Schandry, 1996).
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Der Einbezug psychophysiologischer Daten konnte in vorliegender Studie zur Validierung und Nor-
mierung von Lebensqualitatszustdnden dienen. Mdégliche Indikatoren, welche in einem deutlichen Zu-
sammenhang mit dem Wohlbefinden eines Menschen zusammenhdngen (z.B. die Kdrpertemperatur o-
der Atmung) kdnnen so mit Beobachtungs- und Befragungsdaten verglichen werden.

4.3.4 Projektive Messverfahren

Ausgehend von der Annahme, dass auch in fortgeschrittenen Stadien der Demenzerkrankung Emoti-
onen erlebt und ausgedriickt werden (Becker, Kruse, Schroder & Seidl, 2005), bieten projektive Mess-
verfahren die Chance, diese zu messen. Da die Konzeptualisierungsféahigkeit mit zunehmender Demenz
nachlésst, eignen sich jedoch dazu nur solche Verfahren, welche diese Kompetenz nicht bendtigen. Es
konnte allerdings bis zum heutigen Zeitpunkt kein projektives Verfahren gefunden werden, welches bei
schwerer Demenz Anwendung finden kdnnte. Alle bestehenden Tests erfordern die Umsetzung eines
Zustandes. Ganze Konzepte missen abgerufen werden, was bei diesem Demenzgrad meist nicht mehr
maglich ist.

Anséatze der Mal- oder Bewegungstherapie kdnnten interessante alternative Vorgehensweisen darstel-
len. Natirlich handelt es sich dabei jedoch nicht mehr um projektive Verfahren. Hierbei kann der von
Demenz Betroffene einen spontanen Ausdruck seines Selbst finden. Wie dieser Ausdruck jedoch hin-
sichtlich seiner Lebensqualitédt zu bewerten ist, bleibt offen. Dazu wéren spezifische Kenntnisse tber
personliche Vorlieben, wie z.B. die personliche Bedeutung von Farben notwendig.

4.4 Datenquelle

Nebst der Entscheidung, was genau an Lebensqualitét erfasst werden soll, stellt sich die Frage, aus
welchen Datenquellen die Informationen dazu gezogen werden sollen. Grundsétzlich mdglich sind:
Selbstbericht der von Demenz Betroffenen, Bericht und Einschdtzungen der Pflegenden sowie der An-
gehdrigen und die Beobachtung. Aus vielen Studien weiss man, dass die einzelnen Datenquellen nur
gering oder gar nicht miteinander korrelieren und systematische Fehler enthalten (vgl. z.B. Schnelle,
2003, s. auch Kapitel ,Einleitung’).

Nebst den verschiedenen Erhebungstechniken spielt die Datenquelle eine ebenso grosse Rolle. Daten
kénnen ,sekundér’ erhoben werden, d.h. aus bestehendem Datenmaterial gezogen. Daneben werden sie
,primdr’ erfasst, d.h. Daten werden speziell fiir eine Untersuchung neu erhoben und erfasst. Dies kann
durch eine direkte Befragung (Selbsteinschatzung) oder Beobachtung der Versuchsperson erfolgen oder
durch eine indirekte Erhebung (Fremdeinsch&tzung — Proxy).

4.4.1 Selbst- und Fremdeinschatzung in der Lebensqualitatsforschung

Obwohl der Selbstbericht oft als ein Argument fiir die Erfassung der subjektiven Lebensqualitét her-
gereicht wird, so bedeutet die Wahl zwischen Selbst- und Fremdeinschdtzung nicht eine Wahl zwischen
subjektiver und objektiver Lebensqualitét. Es stellt lediglich eine Wahl der Messungsart dar und diese
Wahl ist eine Frage der Messgenauigkeit (Ettema et al., 2005). D.h. jene Instrumente, welche in einer
bestimmten Population die reliabelsten und validesten Werte hervorbringen, sollten benutzt werden. In
diesem Fall ist der Schweregrad einer Demenz ausschlaggebend. Ettema et al. (2002) sind der Meinung,
dass die Forschung davon ausgehen soll, dass Instrumente zur Selbsteinschatzung von Personen mit
Demenz reliable und valide Messungen erreichen (vgl. auch Kane, 2003). So erhielten z.Bsp. Brod et al.
(1999) addquate Daten mit dem D-QOL-Instrument in 95 von 99 Féllen bei Personen mit geringer bis
mittlerer Demenz (MMS>12). In einer anderen Studie schienen 77,5% von 213 Personen mit Demenz
(MMS>10) ,interviewbar’ beztglich ihrer Lebensqualitdt (Mozley et al., 1999). Dabei kann man jedoch
argumentieren, dass eine Antwort zu erhalten nicht unbedingt bedeutet, dass die Frage auch wirklich
verstanden wurde. Brod et al. (1999) berichten, dass vier Patienten mit einem MMS-Wert zwischen 17
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bis 21 nicht fdhig waren, Fragen zu beantworten. Das kognitive Defizit ist nicht nur ein Problem der
Selbsteinschatzung bei schwerer Demenz, sondern auch fiir Menschen mit geringer (Ettema et al.,
2005). Einige Forscher nehmen allerdings die Haltung ein, dass auch Menschen mit schwerer Demenz
ihre Gefuhle und Erfahrungen mitteilen kénnen (Corner, 2003; Russell, 1996). Dies jedoch nicht in der-
selben Ausdrucksform wie Menschen ohne Demenz. Es bendétige vor allem Zeit, Geduld und hdufigen
Kontakt mit den zu Untersuchenden (Corner, 2003, S. 17).

Der Einsatz von Selbsteinschatzungen limitiert jedoch den Einsatz eines Instrumentes. Dies beson-
ders dann, wenn Langzeituntersuchungen oder Verlaufsmessungen vorgenommen werden. Es wirde bei
weiteren Messungen zu vielen fehlenden Werten kommen. Und selbst wenn die Probanden die Fragen
beantworten, konnte aufgrund des kognitiven Abbaus nicht sichergestellt werden, dass diese auch glei-
chermassen wie zu den vorherigen Messzeitpunkten verstanden wurden (d.h. Problem der internen Va-
liditat).

Um aber nicht auf Selbsteinschdtzungen verzichten zu missen, kdnnte ein vorhergehendes, einfaches
und mit geringem Aufwand durchzufiihrendes Screeningverfahren eine Méglichkeit darstellen, um fest-
zustellen, ob eine Person eine bestimmte Frage auch wirklich versteht und valide darauf antworten kann
und entsprechende weitere Verfahren zur Anwendung gelangen kénnen.

Nebst der Verstdndnisproblematik, scheitern Selbstbefragungen gerne an der Unfdhigkeit der
Introspektion, am Nichtbewusstsein von Behinderungen und Beeintrdchtigungen, Gedankenverwirrung,
Fugsamkeits-Fehler resp. die Tendenz, sich nur widerwillig zu beschweren, an kurzen Aufmerksam-
keitsspannen resp. schneller Uberanstrengung, an Gehor- und Sprechschwierigkeiten und an schlechter
Gesundheit (Kane et al., 2003; Lawton, 1994; Rabins, Kasper, Kleinman, Black & Patrick, 1999;
Schnelle, 2003). Trotz all dieser Einschrankungen wird jedoch die Erfahrung gemacht, dass Pflege-
heimbewohnende generell gerne ihre eigene Meinung Kund tun und an Interviews teilnehmen (Albrecht
& Oppikofer, 2001; Kane, 2003). Entsprechend gut miissen jedoch Interviewer ausgebildet und trainiert
werden. Es braucht Geduld und Einfiihlungsvermdgen um auf die einzelnen Personen und ihren Féhig-
keiten eingehen zu kénnen (Kane, 2003).

Umgekehrt sollte bei Fremdeinschatzungen beachtet werden, dass das Wohlbefinden der Pflegeheim-
bewohnenden mit Demenz von Pflegenden generell Gberschatzt (Porzsolt et al., 2004), von Angehéri-
gen demgegeniber gerne unterschatzt wird.

Egal welcher Ansatz gewéhlt wird, entscheidend ist, dass die Evaluation auf den gelebten Erfahrun-
gen des Individuums und deren Pflegenden basiert und deren Perspektive reflektiert (Corner, 2003).

4.4.2 Instrumentedesign

Instrumente kdnnen aus kurzen Skalen bestehen, welche versuchen, mittels einiger weniger Fragen
maglichst viele Elemente der Lebensqualitat zu erfassen (vgl. Bowling, 2005) oder aber aus multidi-
mensionalen Skalen, welche mittels vieler Fragen zu jedem Bereich die Lebensqualitat erheben (Kane,
2003).

Damit die Instrumente maéglichst sensibel fir Verdnderungsmessungen sind, sollten Erhebungsskalen
mit vier oder mehr Antwortformaten gegenuber parallellen Antwortformaten wie z.B. ja/nein-Skalen
bevorzugt werden.
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5 Lebensqualitatsinstrumente

Die Lebensqualitatsinstrumente wurden mittels Literaturrecherchen in den einschldgigen wissen-
schaftlichen Datenbanken gesichtet und selektioniert (PsychINFO, MEDLINE etc.). Diese Recherchen
wurden mittels Querreferenzen erweitert. Limiten wurden fiir Publikationen in deutscher, englischer,
franzdsischer und italienischer Sprache gesetzt, welche von 1990 bis Januar 2006 publiziert wurden.

Instrumente, die hier aufgefiihrt werden, mussten folgenden Kriterien gentigen: Sie mussten Lebens-
qualitatsinstrumente (LQI) und/oder deren Unteraspekte beschreiben (oder die Entwicklung jener), wel-
che speziell fir Menschen mit Demenz entwickelt wurden oder welche die Anwendbarkeit fiir diese
Gruppe in einer empirischen Studie GUberprift haben. Artikel, die diesen Kriterien entsprachen, wurden
dann miteinbezogen, wenn sie entweder Kommentare zur Nitzlichkeit der Instrumente oder ihrer psy-
chometrischen Eigenschaften beschrieben.

Eine Unterscheidung, welche in der Literatur zwar oft vorgenommen wird, hier aber aus Ubersichts-
grinden nicht zum Tragen kommt, ist eine Einteilung in gesundheitsbezogene und generelle Lebensqua-
litdtsinstrumente. Dabei gibt es wiederum generelle, gesundheitshezogene LQ-Instrumente gegeniber
den krankheitsspezifischen, gesundheitshezogenen LQ-Instrumenten (Kane, 2003). Es wurden jene ge-
nerellen, gesundheitsbezogenen LQ-Instrumente ebenfalls miteinbezogen, sofern sie an einer Stichpro-
be von Menschen mit Demenz validiert wurden.

Die selektionierten Messverfahren wurden hinsichtlich folgender Kriterien beschrieben und mittels
einer Datenbanksoftware dokumentiert:

* Instrumentenamen, -Abkiirzung und Autor(en)
* Anwendungsmaglichkeit nach Demenzschweregrad (geméass empirischen Erfahrungswerten)

* Instrumenteart (DSLQ: demenzspezifische Lebensqualitdat, DSLQB: demenzspezifische Le-
bensqualititsbereiche, LQ: Lebensqualitat (allgemein), LQB: Lebensqualitatsbereiche (all-
gemein), Screening: Vorselektionsverfahren)

o Datensammlung, Durchftihrungs- und Schulungsaufwand
o Effektvariable

» Besonderheiten / Charakteristika des Verfahrens

* Items, Bereiche, Faktoren und Skalen

o Gutekriterien (Validitat, Reliabilitat)

* Verlaufsmessung / Sensitivitat

o Studien, welche besagte Instrumente bei einer Demenzpopulation angewendet oder beschrie-
ben haben.

Im Folgenden werden die gefundenen Instrumente innerhalb zweier Gruppen besprochen: Einerseits
Instrumente, welche vorgeben, die Gesamt-Lebensqualitdt zu erheben und andererseits Instrumente,
welche einen oder mehrere Aspekte und/oder Indikatoren der Lebensqualitdt erfassen. Nicht zuletzt
werden noch jene Messmethoden aufgefiihrt, welche als Screening-Verfahren eingesetzt werden kon-
nen.
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5.1 Instrumente zur Erfassung der Gesamt-Lebensqualitat

Mittels der Literaturrecherche konnten 29 Instrumente gefunden werden, welche zum Ziel haben, die
Gesamt-Lebensqualitdt von Menschen mit einer mittleren bis sehr schweren Demenzerkrankung zu
messen. Diese Instrumente sind zu einer Ubersicht im Anhang und im Detail in der Datenbank aufge-
fuhrt.

5.1.1 Demenzspezifische Lebensqualitatsinstrumente

Von diesen 29 Lebensqualitatsinstrumenten sind 21 demenzspezifisch. Zwei davon wurden bei einer
Population von Menschen mit sehr schwerer Demenz erprobt, 10 bei schwerer Demenz und neun bei
einer mittleren Demenz. Wie bereits zu Beginn erwéhnt, sind dies lediglich die Erfahrungswerte bishe-
riger Instrumenteanwendungen. Dies kdnnte z.Bsp. bedeuten, dass ein Instrument, welches bisher ledig-
lich bei einem mittleren Demenzgrad eingesetzt wurde, auch bei schwerer Demenz valide und reliable
Ergebnisse hervorbringen kann. Die Anwendbarkeitsspanne muss im einzelnen Fall empirisch geprift
werden. Tabelle 2 stellt die demenzspezifischen Gesamt-Lebensqualitatsinstrumente dar, welche bisher
bei schwerer bis sehr schwerer Demenz Anwendung fanden.

Tabelle 2 Demenzspezifische Gesamt-Lebensqualitdtsinstrumente fiir hohe Erkrankungsgrade
Instrumentename Ab- Autoren Datensammlung Demenzgrad
kiirzung
Cognitively Impaired Life Quality Scale clLqQ Deletter et al. (1995) Proxy (Pflege) sehr schwer
Quality of Life in late-stage dementia Scale QUALID Weiner et al. (2000) Proxy (Pflege: Beobachtung) sehr schwer
Alzheimers' Disease (Health)-Related Quality of Life Scale ~ ADRQL Rabins et al. (1999) Proxy (Interview der Pflegenden)  schwer
Bryne-MacLean Quality of Life Index Bryne-MacLean (1996) Self & z.T. Proxy (Angehdrige) schwer
Cornell-Brown Scale for Quality of Life in Dementia CBS Ready et al. (2002) Self & Proxy (durch Interviewer) schwer
Health-related Quality of Life Instrument for Dementia DEMQOL- Smith et al. (2005) 2 Versionen:Proxy (bei schwerer schwer
Proxy Demenz) & Self (mittlere Dem.)
Heidelberger Instrument zur Erassung der LQ bei Demenz ~ H.IL.L.DE. Kruse et al. (2005) Proxy (Fragebogen & Beobacht.)  schwer
Quality of Life in Dementia Scale QOL-D Albert et al. (1996) 2 Versionen: Proxy & Self schwer
Quality of Life in Dementia Scale (Japanisch) QOL-D Terada et al. (2002) Proxy (Pflege) schwer
Quality of Life in Alzheimers Disease QOL-AD Logsdon et al. (1999) 2 Versionen: Proxy & Self schwer
Resident and Staff Observation Checklist — RSOC-QOL  Sloane et al. (1991) Proxy (nicht teilnehmende Beo- schwer
Qualtity of Life Measure bachtung)

Gemeinsamkeiten der demenzspezifischen Lebensqualitatsinstrumente

Alle demenzspezifischen Instrumente betrachten den Affekt als einen essentiellen Bereich der Le-
bensqualitét. Im Weiteren beinhaltet jedes zumindest einen der folgenden Bereiche: Selbstwert, Aktivi-
tat, Freude und soziale Beziehung.

Subjektive Lebensqualitatsmessung

Das SEIQoL von O'Boyle (1994) ist das einzige Instrument, welches eine echte subjektive Lebens-
qualitaitsmessung vornimmt, indem der Patient definiert, welche Bereiche des Lebens seine persénliche
Lebensqualitat bestimmen. Zu einem geringeren Grad ist dies auch beim QOLAS (Selai et al., 2001) der
Fall. Beim QOLAS sind jedoch die Lebensqualitdtsbereiche vorgegeben. Allerdings sollte der Einsatz
des SEIQoL hinterfragt werden, da der Inhalt der Lebensqualitit sich zwischen den untersuchten Perso-
nen unterscheidet. Die SEIQoL-Werte waren zwischen und innerhalb der Gruppen unterschiedlich und
wirden damit die fundamentale Annahme verletzen, dass die abhdngige Variable ein reliable und valide
Quantifizierung eines Konstruktes darstellt (Ettema et al., 2005). Allerdings kdnnte man gerade so gut
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argumentieren, dass diese gerade deshalb zuverldssig wdren. Offen ist auch die Frage der Anwendung
bei schwerer Demenz. Kann die Selektion der individuellen Lebensqualitatsbereiche von Dritten (z.B.
Angehdrige oder Pflegende) tibernommen werden oder kdnnte hier allenfalls mittels Bildtafeln (z.Bsp.
Talking Mats) die Selektion vorgenommen werden.

Validitat

Die Validitat vieler demenzspezifischer Instrumente wird auf schwache Korrelationen mit Depressi-
ons- oder Stimmungsmessungen gestiitzt. Einige haben zusatzliche Korrelationen mit ADL-Funktionen
und kognitiver Funktion. Da es bislang keinen Goldstandard fiir Lebensqualitdtsmessung bei Demenz
gibt, sind diese Werte lediglich ein erster Schritt in einem langen Prozess zur Erstellung von Konstrukt-
validitét.

Multidimensionalitat der Instrumente

Die meisten Autoren von Lebensqualitdtsinstrumenten heben die Wichtigkeit der Multidimensionali-
tat der Lebensqualitat hervor. Die wenigsten weisen jedoch Korrelationen der Subskalen auf und gene-
rieren nicht einen Gesamt-Lebensqualitatswert.

Verlaufsmessung

Angaben zur Verlaufsmessungen konnten bei den wenigsten Verfahren gefunden werden (Ausnah-
men sind insbesondere das Dementia Care Mapping (DCM) und das Alzheimer’s Disease Related Qua-
lity of Life (ADRQL) Verfahren). Dies hdngt wahrscheinlich damit zusammen, dass die meisten In-
strumente erst kirzlich angewendet wurden. Es braucht sicherlich weitere Forschung, um diesbeziglich
mehr Erfahrungen sammeln zu kdnnen.

5.1.2 Allgemeine Lebensqualitatsinstrumente

Nebst den demenzspezifischen Lebensqualitatsinstumenten, gibt es die allgemeinen Verfahren zur
Messung der Lebensqualitdt oder auch der Gesundheit (generic QoL). Einige dieser wurden in den letz-
ten Jahren in einer Population von Menschen mit Demenz eingesetzt. Leider ist jedoch die Reliabilitat
in diesen Studien oft nicht angegeben. Dies stellt ein serioses Problem dar. Vielleicht wurde die Relia-
bilitdt der Instrumente in friiheren Studien mit anderen, nicht-dementen Populationen berichtet. Diese
wadre jedoch nicht ohne weiteres auf Menschen mit Demenz zu ubertragen und kdnnten stark variieren.
Bei anderen Instrumenten finden sich Angaben zur Reliabilitét, allerdings sind dort einige der Subska-
len ungentigend reliabel.

Wenn der Forschungszweck darin liegt, die gesundheitsbezogenen Lebensqualitat verschiedener Po-
pulationen zu vergleichen, sind allgemeine Lebensqualititsinstrumente sinnvoll. Wenn das Hauptinte-
resse jedoch nur bei Menschen mit Demenz liegt, werden demenzspezifische Instrumente bevorzugt
(Ettema et al., 2005). Die Literaturrecherche brachte sechs solcher Instrumente hervor, auf welche je-
doch hier nicht ndher eingegangen wird, weil sie nicht den Zielkriterien dieser Studie entsprechen (fur
Details siehe Anhang).
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5.2 Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitdtsaspekten und -indikatoren

Nebst den Instrumenten zur Messung der Gesamt-Lebensqualitat existiert eine fast unendliche Fille
an Instrumenten, welche einen oder mehrere Aspekte und Indikatoren der Lebensqualitédt bei Demenz
erfassen. Die hier dokumentierten Instrumente sind deshalb nicht abschliessend. Es wiirde den Rahmen
dieser Arbeit sprengen, eine vollstdndige Auflistung aller mit der Lebensqualitdt bei Demenz in Zu-
sammenhang stehenden Bereiche zu erstellen. Bei Bedarf sind diese relativ leicht mittels Literaturre-
cherche in einschldgigen Datenbanken zu finden und nach den situativen Bediirfnissen zu selektionieren
und anzupassen.

In der Datenbank dokumentiert sind insbesondere Instrumente zur Erfassung der Aktivitaten des tdg-
lichen Lebens (20 Instrumente), des Affektes und der Emotionen (10 Instrumente), der Agitiertheit und
Apathie (5 Instrumente), der Aktivitdt (5 Instrumente), der Depression (2 Instrumente), der Gesundheit
(8 Instrumente), der Kognition (10 Instrumente), der Lebenszufriedenheit und des Wohlbefindens (4
Instrumente), der Pflegequalitit (6 Instrumente), der Schlafqualitét (3 Instrumente), des Schmerzes (6
Instrumente), der Umgebungsqualitat (2 Instrumente) und der Verhaltensstérungen (2 Instrumente)
u.a.m (vgl. Details im Anhang).

5.3 Screening-Verfahren

Um herauszufinden, ob Selbstauskiinfte reliabel sind, konnen individuell sogenannte Screening-
Verfahren angewendet werden. Dies sind neue Verfahren, mit meist kurzem Fragebogen, welche versu-
chen herauszufinden, ob die von Demenz betroffene Person noch in der Lage ist, Fragen zu verstehen
und darauf addquat zu antworten. Tabelle 3 stellt zwei kurze gerontologische Verfahren dar (vgl. De-
tails im Anhang C).

Tabelle 3 Gerontologische Screening-Verfahren zur Bewertung der Fahigkeit von Selbstauskinften
Instrumentename Abkiirzung Autoren Effektvariable
Questionnaire to Screen for Eligibility QSE Manfredi et al. (2003) Féhigkeit zu Selbstauskiinften
Capacity to report subjective quality of life inventory CapQOL Wong et al. (2005) Féhigkeit zur subjektiven Lebensqualitdts-Bewertung
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6 Schlussfolgerungen

Die Tatsache, dass einige Forscher es fir notwendig erachteten, spezifische Instrumente bei schwerer
Demenz zu entwickeln, weist darauf hin, dass Lebensqualitatsbereiche wie z.B. Unbehagen, je nach
Demenzstadium unterschiedlich aufgefasst und bewertet werden sollten. Ettema et al. (2005) werfen die
Frage auf, ob Lebensqualitit iberhaupt mit einem alleinigen Instrument Gber alle Stadien der Demenz
erfasst werden kann. Dies wurde mit den zwei allgemeinen Lebensqualitatsinstrumenten HUI2 und
HUI3 (Neumann et al., 2000) mit unterschiedlichen Resultaten, mit dem ADRQL (Rabins et al., 1999)
und mit QOL-D (Terada et al., 2002) durchgefiihrt. Bei den zwei letztgenannten Instrumenten korrelier-
te die Lebensqualitat signifikant mit der kognitiven Beeintrachtigung. Dies deutet darauf hin, dass die
Lebensqualitat durch das Fortschreiten der Demenz sank. Allerdings bedeutet dies nicht, dass sich das
Konzept mit dem Fortschreiten der Erkrankung verdndert, sondern lediglich das Niveau der Lebensqua-
litdt (vgl. auch Wettstein et al., 1998). Ob dies jedoch wirklich bei allen Aspekten des Lebens so ist,
bleibt eine umstrittene Frage.

Aufgrund der durchgefiihrten Recherche und den vielzdhligen gefundenen Lebensqualitéts-
instrumenten kann geschlossen werden, dass die Forschung im Bereich der Lebensqualitdt in den letzten
funf Jahren grosse Fortschritte gemacht hat. Eine grosse Anzahl von Artikeln, welche das Dafir und
Darwider der Lebensqualitditsmessung bei Demenz diskutierten, wurde publiziert. Eine steigende An-
zahl von Wissenschaftern und Pflegeleistungserbringern unterstreichen die Ansicht, dass trotz einer
dementiellen Erkrankung, gute Lebensqualitit erlebt werden kann. Die Entwicklung demenzspezifi-
scher Lebensqualitatsinstrumente unterstutzt nicht nur diese These, sondern lenkt die Pflege von Men-
schen mit Demenz in eine Richtung positiver, person-orientierter Aspekte des Lebens (Ettema et al.,
2005).

Vorgehen bestehender Instrumente

Nichts desto trotz haben die Vorgehensweisen bestehender Instrumente ihre Méngel. Es bendtigt si-
cherlich noch viel Arbeit, um das Konzept der Lebensqualitat zu kldren, insbesondere in Bezug auf den
Demenz-Schweregrad und die Verédnderung im Verlaufe der Erkrankung.

Bestehende Instrumente und/oder ihr bisheriger Einsatz genugen aus folgenden Hauptgrinden den
Anspriichen dieser Studie nicht: Eine Mehrzahl der Instrumente

1. beschrénken sich oft auf nur eine Dimension der Lebensqualitét, d.h. sind nicht multidimensional (z.B. nur
die Gesundheit oder den Affekt)

2. kdnnen meist nur bei einer leicht bis mittelschweren Demenz angewendet werden, resp. sind nicht geeignet
flir Verlaufsmessungen (ungentigende Sensitivitét)

3. sind teilweise undkonomisch (zu hoher Schulungs-, Datenerhebungs- und Auswertungsaufwand)

4. gehen nicht genligend auf die Individualitat und das subjektive Wohlbefinden der Betroffen ein

Englischsprachige Literatur

Was bisher noch nicht explizit erwéhnt wurde, ist die Tatsache, dass die meisten Lebensqualitétsin-
strumente und Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitdtsbereichen aus der englischsprachigen Li-
teratur stammen. Die Stérke dieser Instrumente liegt in der Erprobung in einem spezifischen sozi-
alstruktuellen Umfeld. Nachteile sind allerdings, dass diese nicht unbedingt auf die Verhdltnisse im
deutschsprachigen Raum ibertragbar sind und meist nur in englischer Form vorliegen. D.h. es misste
vor einer Anwendung eine deutsche Ubersetzung erstellt werden, was unter Umstanden recht aufwandig
ist.
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Herausforderungen

Nebst dem schwer fassbaren Konstrukt der Lebensqualitat und den aufgefihrten Méngel bilden ge-
méss Kane (2003) folgende Bereiche grosse Herausforderungen fiir die Lebensqualitétsforschung: (a)
Erstellung von Fragen mit angebrachten Antwortkategorien und Zeitrahmen, (b) die Entwicklung von
Strategien zur Selektion von Stichproben, (c) die Aggregierung von Informationen auf einem individu-
ellen und institutionellen Niveau, (d) die Validierung dessen, wann es sich um ultimativ subjektive
Konstrukte handelt und (e) die Entwicklung eines Ansatzes mittels Beobachtung und Fremdbeurteilung
zur Erfassung der Lebensqualitdt der ca. 40% der Bewohnenden mit Demenz, welche nicht mehr inter-
viewbar sind.

Instrumentevergleich

Bis heute gibt es nur sehr wenige Studien, welche mehrere Lebensqualitatsinstrumente gleichzeitig
miteinander anwendete und verglich (Sloane et al., 2005). Das Forschungsfeld der Lebensqualitdt bei
Demenz war und ist in laufender Entwicklung begriffen. Dennoch sind nun Studien bendtigt, welche
gleichzeitig verschiedene Instrumente anwenden und Datenquellen erfassen, um die Erfahrungen von
Menschen mit Demenz besser zu verstehen. Ausserdem gibt es immer noch zu wenige und vor allem
okonomische Instrumente, welche die individuellen Werte im Sinne eines subjektiven Wohlbefindens
der Betroffenen, deren Erfahrungen und ausgesprochenen Winsche sowie die diesheziiglichen Ein-
schatzungen der Angehdrigen mit einbeziehen.

Obwohl es inzwischen sehr viele Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitdt oder von Lebensqua-
litditsbereichen von Menschen mit Demenz gibt, so kann von keinem Instrument als dem einen Richti-
gen gesprochen werden. Keines der bestehenden Instrumente erfasst vollstdndig das weite Feld der Le-
bensqualitdt. Die Selektion der Lebensqualititshbereiche erscheint oft willkirlich und wenig theoriege-
leitet. Lebensqualitatsbereiche, welche von den meisten Autoren in die Instrumente einbezogen wurden,
sind: soziale Beziehung und Interaktion, Selbstwert, Stimmung oder Affekt (Ettema et al., 2005, S.
359).
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7 Empfehlung zum weiteren Vorgehen

Das Ziel der Studie bestand darin, Lebensqualitatsinstrumente zur Anwendung bei schwerer Demenz
zu sichten und zu dokumentieren (Phase 1). Diese sollten in einem weiteren Schritt (Phase 1) beziiglich
der Zielsetzung dieser Studie untersucht und bewertet werden.

7.1 Vorschlage zur Selektion von Lebensqualitatsbereichen

Die Komplexitéat des Lebensqualitdtskonstruktes macht es notwendig, eine Festlegung auf ein Haupt-
konstrukt vorzunehmen und dieses an der gewtinschten Population zu validieren. Dabei erfordert der
ersuchte personzentrierte Ansatz bei der Feststellung der Lebensqualitdt ein individualisiertes Vorge-
hen. Aufgrund theoretischer Uberlegungen und der Literaturrecherche wurden deshalb als Hauptkon-
strukt die subjektiven Aspekte des Wohlbefindens definiert (vgl. Kapitel 3, S. 4). Basierend auf dieser
Annahme werden drei Varianten aus der Lebensqualitts-Dimension ,Subjektives Erleben und emotio-
nale Befindlichkeit” (vgl. Anhang A ,Dimensionen der Lebensqualitat’) fiir das weitere Vorgehen vor-
geschlagen: die Erhebung des habituellen und/oder des aktuellen Wohlbefindens (vgl. Tabelle 4).

Tabelle 4 Varianten der Lebensqualitatsdimension ,Subjektives Erleben und Emotionale Befindlichkeit’
Vari- Lebensqualitits- Messbereiche Messmethode
ante bereich
| Habituelles Wohl- (1) Umweltbedingungen: (1) Festlegung der Pradiktoren (z.B. Selbstbefragung mittels
- . X 5 ;
befinden Objektivierbare, individuelle und stabile Bildtafeln', SEIQoL* od. Befragung Dritter)
Umweltbedingungen von denen ein positiver (2) Bewertung der Prédiktoren (z.B. Selbstbefragung mittels
oder negativer Zusammenhang mit dem Visuell-Analog-Skalen, od. spezifischen Instrumenten zur
sujektiven Wohlbefinden angenommen wer- Erfassung der Lebensqualitatsbereiche durch Dritte)
den kann.
I Habituelles Wohl-  (2) Subjektives Wohlbefindensurteil Gesamturteil von der Person (Aussage z.B. mittels Single-
befinden [tem und Visuell-Analog-Skala oder Ausdruck z.B. mittels
Wiener Liste* durch Pflegende)
1} Aktuelles Wohlbe-  Situationen oder Anregungsbedingungen, (1) Festlegung der Situationen od. Anregungshedingungen
finden welche individuell und zeitlich begrenzt zu (vgl. Variante I, Punkt 1)
hoherem Wohlbefinden beitragen (2) Haufigkeit des Auftretens der Situation (z.B. mittels Aus-
zéhlung oder PES-AD?)
und/oder

Haufigkeit des Auftretens hohen und tiefen Wohlbefindens
(z.B. durch Beobachtung mittels QUALID® od. PGC-ARS-
Mod®)

12.B. Talking Mats (Murphy, 1998) Schedule for the Evaluation of Individualized Quality of Life (O’Boyle, 1994) *(Porzsolt
et al., 2004) “Pleasant Events Schedule-AD (Teri & Logsdon, 1991) °Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale (Weiner et.
al., 2000) °Philadelphia Geriatric Center Affect Rating Scale — modifiziert (Sloane et al., 2005)

Der aus den Lebensqualitatshereichen abgeleitete Instrumentevorschlag soll die wichtigsten Kriterien
dieses Projektes erfiillen. D.h. das Instrument misst die individuelle Lebensqualitit, es umfasst mehrere
Dimensionen, es ist wiederholt bei mittlerer bis schwerer Demenz einsetzbar, es ist 6konomisch und
augenscheinlich valide und sensitiv fur Verénderungen. Ob dabei ein Instrument zur Selbst- resp.
Fremdbefragung gewéhlt wird, sollte vor der Messung individuell mittels einen Screening-Verfahren
zur Testung der Féhigkeit zu Selbstauskinften, entschieden werden (vgl. Kapitel 5.3).
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Variante I: Habituelles Wohlbefinden: Pradiktoren

Unter dem habituellen oder generellen Wohlbefinden wird das subjektiv empfundene Wohlbefinden
verstanden. Dieser auch als Lebenszufriedenheit zu bezeichnende Zustand kommt aufgrund objektivier-
barer, individueller und stabiler Umweltbedingungen zu Stande, von denen man annehmen kann, dass
sie in einer Vorhersagebeziehung zu subjektiv empfundenem Wohlbefinden stehen. Also bspw. dass
Personen sich wohler fiihlen, wenn sie in einer ruhigen vs. einer lauten Umgebung sind.

Die Messung des habituellen Wohlbefindens konnte daher mittels bekannter Prédiktoren erfolgen.
Diese Pradiktoren konnten durch direkte Befragung der Betroffenen (z.B. mittels visuellen Bildtafeln,
welche keine verbale Kommunikation erfordern) oder — wenn dies gar nicht mehr maglich ist — durch
Dritte, z.B. Angehérigen oder Pflegende, festgelegt werden. Denkbar wére dabei auch eine Validierung
der von der betroffenen Person selektionierten Bildtafeln resp. Pradiktoren durch Dritte. Diese Umwelt-
bedingungen resp. Pradiktoren wiirden in einem weiteren Schritt von den Betroffenen selbst oder von
Dritten hinsichtlich des positiven und negativen Zusammenhangs mit dem subjektiven Wohlbefinden
bewertet.

Variante II: Habituelles Wohlbefinden: Gesamturteil

Die objektivierbaren, individuellen und stabilen Umweltbedingungen sollten durch ein generelles, si-
tuationsubergreifendes subjektives Wohlbefindensurteil erganzt werden (Gesamturteil). Je nach Fahig-
keit zur Selbstauskunft kann dies unterschiedlich erfasst werden. Es kann eine Aussage mittels einer
einzelnen Frage nach dem habituellen Wohlbefinden erhoben werden. Dabei kann die Antwort mittels
einer Visuell-Analog-Skala erfasst werden (Skala mit verschieden emotionalen Ausdricken, Person
muss mit dem Finger auf das zutreffende Gesicht zeigen). Wenn dies nicht mehr maéglich ist, kann der
Ausdruck der von Demenz betroffenen Person erhoben werden. Dazu wirde sich die Wiener Liste eig-
nen (Porzsolt et al., 2004) - ein von Praktikern in Osterreich entwickeltes Instrument. Sie kann mit ge-
ringem Aufwand (ca. finf Minuten) von Pflegenden angewendet werden. Der Vorteil dieses Instru-
ments liegt in der kulturellen N&he zur Schweiz und darin, dass es in deutscher Sprache entwickelt
wurde (vgl. Details in Datenbank).

Variante lll: Aktuelles Wohlbefinden

Unter dem aktuellen Wohlbefinden wird der subjektive Ausdruck von Wohlbefinden verstanden. Es
ist wohl das, was am ehesten mit Gliicksgefiihl umschrieben werden kann und welches, von individuell
festgelegten Situationen oder Anregungsbedingungen ausgeldst, zu einem zeitlich begrenzt hoheren
Wohlbefinden fihrt.

Das aktuelle Wohlbefinden kdnnte auf zwei verschiedene Arten erhoben werden. Einerseits durch die
Beobachtung der H&ufigkeit des Auftretens hohen und tiefen Wohlbefindens. Dies ist allerdings mit
einem langen Beobachtungszeitraum verbunden, hat dafiir den Vorteil, dass damit auch vorher nicht
festgelegte Situationen eingeschlossen wadren. Geeignete Beobachtungsinstrumente wéren hierfir die
Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale (QUALID, Weiner et al., 2000), welches auch in deut-
scher Sprache vorliegt oder die Philadelphia Geriatric Center Affect Rating Scale — modifizierte Versi-
on (Sloane et al., 2005).

Andererseits konnten, in einem ersten Schritt mit gleichen Instrumenten wie bei Variante I, Situatio-
nen und Anregungsbedingungen festgelegt werden, welche individuell und zeitlich begrenzt zu héhe-
rem Wohlbefinden beitragen. In einem weiteren Schritt wiirde dann die Haufigkeit des Auftretens der
Situation oder Anregungsbedingungen erhoben. Dies konnte durch einfache Beobachtung und Auszéh-
lung oder z.B. mit dem Pleasant Events Schedule-AD (PES-AD, Teri & Logsdon, 1991) erfasst werden.
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Kognition und Funktion als Vergleichsbasis

Egal welche Variante gewéhlt wird, so wird empfohlen, zusétzlich immer den Grad der kognitiven
Beeintrachtigung und das Funktionsniveau mit zu erfassen. Diese Angaben sind relativ leicht zu erhe-
ben und konnen wichtige Auskunfte fiir die Anwendungsbereiche der einzelnen Instrumente liefern.
Nahe liegend wére dabei zur Messung der Kognition der Einsatz des Mini-Mental-Statues resp. deren
Zircher Version (Z-MMS). Der MMS ist das weltweit hdufigst angewandte Instrument zur Messung der
kognitiven Beeintrachtigung. Es kann rasch durchgefihrt werden und hat den besonderen Vorteil, dass
es die Daten mit anderen Studien vergleichbar macht. Der grosse Nachteil liegt jedoch darin, dass der
MMS nicht bei sehr schwerer Demenz eingesetzt werden kann (Bodeneffekt). Der MMS wurde deshalb
in ein Instrument weiterentwickelt, dass sich ,The Severe MMSE’ nennt (Harrell, Marson, Chatterjee &
Parrish, 2000; vgl. Details in Datenbank). Der Vorteil daran ist, dass es auch bei sehr schwerer Demenz
angewendet werden kann. Ansonsten ist es dem MMS sehr dhnlich und kann ebenfalls mit geringem
Durchfihrungsaufwand angewendet werden (ca. 5-10 Min.).

Um das Funktionsniveau zu erheben, wiirde sich insbesondere das CADS-Instrument (Changes in
Advanced Dementia Scale, Haubner et al. 2002, vgl. Instrumentedatenbank) eignen. CADS ist mit geri-
gem Durchflihrungsaufwand verbunden (ca. 5-10 Min.), hat sehr gute Gutekriterien und der Fragebogen
kann von gut ausgebildeten Pflegepersonen ausgefiilllt werden. CADS ist in acht funktionelle Bereiche
unterteilt: Zimmer auffinden, Instruktionen verstehen und befolgen, Baden, Ankleiden, Mobilitat, Toi-
lette, Essen. Das Instrument ist insbesondere zur Verlaufsmessung geeignet (sensitiv) und deshalb auch
bei Menschen mit leichter bis sehr schwerer Demenz anwendbar.

7.2 Ausblick

In einem ndchsten Projektschritt werden anhand einer Intervention zur Lebensqualitdtsverbesserung
bei Menschen mit Demenz und Agitation zuvor selektionierte Instrumente auf ihre Praxistauglichkeit
hin Uberpruft. Diese Validierung im Rahmen des ,Pilotprojektes Agitation’ wird im Band 6 der ,Zr-
cher Schriften zur Gerontologie’ dokumentiert und bildet zusammen mit dem Band 5 einen integralen
Bestandteil des Projektes ILQ.

7.3 Anhang

Der Anhang A enthélt eine theoriegeleitete Aufstellung der relevanten Dimensionen der Lebensquali-
tat bei Menschen mit Demenz. Anhang B gibt eine Ubersicht der Lebensqualitétsinstrumente sortiert
nach Namen der Instrumente, Anhang C sortiert nach den vorrangig beriicksichtigten Aspekten der Le-
bensqualitét (Effektvariablen). Im Anhang D sind eine Aufstellung der Instrumente und deren Literatur-
referenzen zu finden.
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Universitat Zurich
Zentrum fiir Gerontologie

Dimensionen der Lebensqualitat bei Menschen mit Demenz*

SUBJEKTIVES ERLEBEN

de, Arzte, Thera-
peuten, Freiwillige)
- soziales Engagement
- sinnvolle Zeitnutzung

- Mobilitat u. Immobilitat

UMWELT GESUNDHEIT VERHALTENS- INDIVIDUALITAT
] KOMPETENZ] UND EMOTIONALE
BEFINDLICHKEIT
Raumliche Umwelt Medizinisch-funktional Selbstandigkeit Selbstwert Affekt
- Privatheit - Medizinischer Status - Selbstpflege - Selbstbewusstsein - positiver Affekt
- physische Sicherheit - Allgemeinzustand - Ankleiden - Selbstwirksamkeit - negativer Affekt
- Atmosphare/Asthetik - Komorbiditat - Ernahrung/Trinken - emotionaler Ausdruck
- Freiheit von Grenzen - Medikation (internistisch) - Toilette / Inkontinenz - - Freude an Aktivitaten
- Institutions-Umgebung - Erndhrungszustand - Baden Moralempfinden - Reaktion auf Umgebung
- Schmerz - Reaktion auf Stimulation
Soziale Umwelt . Kommunikation Spiritualitat . -
_ Art und Struktur Kognition - Religiositat Zugghorlgkeltggefuhl
sozialer Kontakte - Beeintrachtigung — - Lebenssinn - soziale Integration
(Angehrige, Pflegen- - Differentialdiagnose Mobilitat - Muttersprache

Funktionale Umwelt

- Betreuungsqualitat

- Pflegeschlissel

- Pflegeausbildung

- Freiheitseinschranken-
de Massnahmen

- Gesundheitspflege

- Tagesstruktur

- Stimulation

- Mitbestimmung

- Menschenwiirde

- Einkaufs-, Transport-
u. Unterhaltungs-
maglichkeiten

Psychopathologie

- psychopathologische
Symptome

- Depression

- Medikation (psychotrop)

Fahigkeit zur Aktivitat

Verhaltensauffalligkeiten

- Aktivitatsstorungen

- Halluzinationen

- Tagesrhythmusstorung

- Aggressivitat

- Angste/Phobien

- Paranoid / Wahn-
vorstellungen

- Enthemmung

Anpassungsfahigkeit

- emotionale Balance

- positives Selbstbild

- unsichere Zukunft

- Beeintrachtigungen

- soziale Beziehungen

- Pflegebeziehung

- institutionelle Umwelt

Personlichkeit

z.B. Belastbarkeit,
Ausgeglichenheit resp.
Personlichkeitsfaktoren z.B.
Neurotizismus, Extraversion

Asthetischer Sinn

Lebenszufriedenheit /
Wohlbefinden

Zufriedenheit mit:

- Umwelten (raumliche,
soziale, funktionale)

- Gesundheit

- Verhaltenskompetenz

- Individualitat

Kontrollerleben

Beurteilung finanzieller
Situation

Problemldsungs- und
Urteilsfahigkeit

Lebenshaltung

Orientierung

Wunsch nach Autonomie

*Adaptiert nach Lawton (1997), Brod et al. (1999), Rabins et al. (1999), Logsdon et al. (1999), Ready et al. (2002), Volicer et al. (2002), Droes (1991), Kane et al. (2003), Ettema et al. (2005), Kruse et al. (2005)




Universitat ZUrich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC)

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Seite 1

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art

Abbey Pain Scale APS Schmerz proxy - durch Beobachtung ja ja ja ja DSLQB

Actillume Recorder Schlaf/Wach-Analyse ja ja ja ja LQB

Activity and Affect Indicators of Aktivitat und Affekt ja ja DSLQB

QOL

Activity of daily living ADL ADL proxy ja ja LQB

Actiwatch portable recorder Schlaf/Wachphasen ja ja ja ja LQB

Affect Rating scale ARS Affekt proxy ja ja ja ja DSLQB

Agitated Behavior Rating Scale ABRS Agitiertheit (physische) Beobachtung ja ja ja ja DSLQB

Albert Patient Activity Scale APAS Aktivitatsteilnahme Proxy ja ja DSLQB

Alzheimers' Disease ADRQL LQ, gesundheitshezogen Interview durch trainierten ja ja ja DSLQ

(Health)-Related Quality of Life Interviewer der Pflegenden

Scale

Apathy Evaluation Scale AES Apathie Proxy ja ja ja DSLQB

Apathy Inventory Al Apathie Proxy ja ja ja ja DSLQB

Apparent Affect Rating Scale AARS Affekt Beobachtung Proxy, letzte ja ja ja ja DSLQB
2 Wo.

Assessment of Quality of Life AQoL LQ ja ja LQ

scale

Assisted Living Environmental ALEQS Umgebungsqualitat Proxy ja ja ja ja DSLQB

Quality Scale

Barthel-Index ADL Proxy ja ja ja DSLQB

Bedford Alzheimer Nursing BANS-s Kognition, ADL, Pathologie Einschatzung durch ja ja ja ja DSLQB

Severity Scale for the Severely Pflegende

Demented

Biofeedbackverfahren LOB ja ja ja ja LQB

Brief Cognitive Rating Scale BCRS Kognition ja ja ja DSLQB

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitatsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC)

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Seite 2

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Brief Spiritual Beliefs Inventory Spiritualitat ja ja LQB
Bristol Activities of Daily Living BADL ADL ja ja DSLQB
Scale
Bryne-MacLean Quality of Life LQ self u. Pflege/Angehdérige ja ja ja DSLQ
Index
Capacity to report subjective CapQOL Fahigkeit zur subjektiven ja ja ja ja Screen
quality of life inventory LQ-Bewertung
Changes in advanced dementia CADS Verhaltenskompetenz Proxy Pflege mit hdherer ja ja ja ja DSLQB
Scale Fachausbildung
Clinical Dementia Rating CDR Globale Proxy Fragebogen Kliniker ja ja ja DSLQB
Demenzeinschatzung

Clinican's Global Impression of Cal Globale Veranderungen Proxy ja ja ja DSLQB
Change
Coghnitively Impaired life CILQ LQ Proxy Pflege ja ja ja ja DSLQ
Quality Scale
Cohen-Mansfield Agitation CMAI Agitiertes Verhalten Proxy, Pflege ja ja ja ja DSLQB
Inventory (Verhaltensstérungen) (Fragebogen):

Verhaltenseinschéatzung

aufgrund der letzten 2 Wo.

Beobachtung
Comfort Assessment in dying with CAD-EOLD Komfort im Sterbeprozess ja DSLQB
dementia scale
Community Dementia Quality of CDQLP LQ : Patient u. Pflege Patient u. Pflege durch ja ja DSLQ
Life Profile Proxy-Fragebogen
Comprehensive CPRS Neuropsychiatrisches Proxy (Kliniker) ja ja ja ja DSLQB
Psychopathological Rating Scale Assessment
Cornell Scale for Depression in CSsDD Depression proxy Pflege u. Self ja ja ja DSLQB

Dementia

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitatsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich . .

zentum fir Gerontologie. - Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC) Seite 3
Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Cornell-Brown Scale for Quality of CBS LQ gemeinsames Interview ja ja ja DSLQ
Life in Dementia durch Kliniker mit Patient

(Self) und Pflegendem

(Proxy)
Crichton Royal Behaviour Rating CRBRS Fahigkeiten bei Proxy oder Self-Version ja ja ja DSLQB
Scale psychogeriatrischen

Patienten

Cumulative Illness Rating Scale - CIRS-G Gesundheit (Multimorbiditat)  proxy ja ja ja ja DSLQB
Geriatric
Dementia Care Mapping DCM Pflegequalitat Trainierte Beobachter ja ja DSLQ

mittels systematischer

Beobachtung
Dementia Quality of Life DgoL LQ, subjektiv Einschéatzung durch ja ja DSLQ
Instrument trainierter Interviewer

aufgrund Patient
eninterview (Self)

Dementia Rating Scale DRS Kognition ja ja DSLQB
DEMQOL -Self DEMQOL-Self LQ Self ja ja DSLQ
(2 Versionen: Self u. Proxy)
Direct Assessment of Activities of ADL bei Demenz ja ja DSLQB
Daily Living in Alzheimer's Disease
Disability Assessment for DAD ADL Proxy -Interview. ja ja DSLQB
Dementia Einschatzung aufgrund der
letzten 2 Wo.
Discomfort Scale - Dementia DS-DAT Unbehagen Systematische ja ja ja ja DSLQB
of Alzheimer Beobachtung durch
trainierte Beobachter
Duke Health Profile DHP "Gesundheits-profil; kein Interview (Self) ja ja LQ
Summen-LQ-Wert"
Emotional Facial Action Coding EM-FACS Emotionen Beobachtung ja ja ja ja DSLQB
System

LQ: Lebensqualitatt ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitit =~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich ~ Screen: Screening-Instrument
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Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
European Quality of Life EQ-5D / LQ Selbsteinschatzung ja ja LQ

Instrument EuroQoL

Facial Action Coding System FACS Emotionales Beobachtung, ja ja ja ja DSLQB

Ausdrucksverhalten (keine Videoaufnahme, Interview
Interpretation bez. Erleben d. mit Pflege

Emotionen)
Fragebogen uber eine erhaltens- allgemeiner Status Beobachtung mittels ja ja DSLQB
massige u. kognitive Fragebogen
Beobachtung des alten
dementen Menschen im
institutionellen Bereich
Functional Activities FAQ ADL proxy ja ja ja LQB
Questionnaire
Functional Assessment of FAST Funktion, Veranderungen proxy: Einschatzung von ja ja ja ja DSLQB
Alzheimer's disease Kliniker nach Interview

mit Informant

Functional Dementia Scale FDS ADL bei Demenz ja ja DSLQB
Geriatric Depression Scale GDS Depression Self ja ja DSLQB
Global Deterioration Scale GDSs Demenzschweregrad Proxy Klinker ja ja ja ja DSLQ

(7 Stufen)
Global Deterioration Scale Fahigkeiten ja ja ja ja DSLQB
Staging System
Guy's Advanced Dementia GADS Kogn. Beeintrachtigung + Self ja ja ja DSLQB
Schedule Orientierung/Umwelt
Health Status Questionnaire HSQ Gesundheit Interview (Self) ja ja LQB
Health Utility Index 2 HUI-2 Gesundheitsversorgungs- Pflegende ja ja ja LQB

Index (Gesamtindex u.
Unterbereiche)

LQ: Lebensqualitatt ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitit =~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC)

Anwendbar bei

Erkrankungsschweregrad:

Seite 5

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Health Utility Index 3 HUI-3 Gesunsheitsversorgungs- Pflegende ja ja ja LQB
Index (Gesamtindex u.
Unterbereiche)
Health-related Quality of Life DEMQOL-Prox LQ Proxy ja ja ja DSLQ
Instrument for Dementia y (2 Versionen: Self u. Proxy)
Heidelberger Instrument zur H.I.L.DE. LQ Verhaltensbeobachtung, ja ja ja DSLQ
Erfassung von Lebensqualitat bei proxy report
Demenz
Hierarchic Dementia Scale HDS LQ ja ja DSLQ
Instrumentelle Aktivitaten des IADL ADL ja ja LQB
taglichen Lebens
Interview for Deterioration in Daily IDDD ADL bei Demenz ja ja DSLQB
Living Activities in Dementia
Japanese Quality of life QLDJ LQ Proxy ja ja DSLQ
instrument for older adults
experiencing dementia
Lancashire Quality of Life Profile LQ Proxy: Einschatzung durch ja ja LQ
(Residential) trainierter Interviewer
Life Satisfaction Questionnaire LSQ Lebenszufriedenheit self ja ja LOB
Mini-Communication-Test MCT Kommunikation ja ja DSLQB
Mini-Mental State Examination MMSE Kognitive Beeintrachtigung Self (Interview) ja ja DSLQB
Mini-Suffering State Examination = MSSE Leiden Proxy Pflege und Familie. ja ja DSLQB
Fragebogen
Minimum Data Set - Cognition MDS-COGS Kognition ja ja ja DSLQB
Scale
Minimum Data Set - Scale of MDS-ADL ADL ja ja ja DSLQB
Activities of daily living
modified Apparent Affect Rating mod-AARS Affekt Beobachtung, Proxy ja ja ja DSLQB

Scale

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitatsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC)

Seite 6
Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Neuropsychiatrisches Inventar NPI Emotionale- und Proxy Pflege ja ja ja DSLQB
Verhaltensstérungen
Nottingham Health Profile NHP Gesundheitsprofil; kein Self (Patient) wenn moglich  ja ja ja LQB
Summen-LQ-Wert (16%), ansonsten
Pflegende
Pain assessment checklist for PACSLAC Schmerz ja ja ja DSLQB
seniors with limited ability to
communicate
Pain in Advanced Dementia PAINAD Schmerz ja ja ja DSLQB
Pain numeric rating scale NRS Schmerz Self ja ja LQB
Patient Activity Scale-Alzheimer's PAS-AD Aktivitat Proxy aber auch Self ja ja ja DSLQB
Disease mdglich. Jede Aktivitat wird
hinsichtlich Gelegenheit
(ja/nein) als auch
Engagement wahrend 1
Wo. registriert.
Philadelphia Geriatric Center PGC-ARS Affekt: negativ u. posititv Beobachtung Pflegende ja ja ja DSLQB
Affect Rating Scale
Philadelphia Geriatric Center PGC-ARS-Mod Affekt (Aufsummierung d. Beobachtung ja ja ja DSLQB
Affect Rating Scale - Modifikation Affekthaufigkeit (0-100))
Philadelphia Geriatric Center Pain PGC-PIS Schmerzstarke ja ja ja LQB
Intensity Scale
Philadelphia Geriatric Moral Scale PGMS Wohlbefinden Self Interview, ja ja LQB
/Psychologischer Status Ja/Nein-Skala
Physical Self-Maintenance Scale = PSMS ADL - Fahigkeiten proxy Pflegende ja ja ja DSLQB
Pittsburgh Sleep Quality Index Schlafqualitat Self (Schlafqualitat im ja ja LQB
letzten Monat)
Pleasant Events Schedule-AD PES-AD Aktivitat u. Affekt Pflegende ja ja DSLQB
Positive Response Schedule PRS positive Reaktionen trainierte Beobachter ja ja ja ja DSLQB

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitatsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich . .

zentum fir Gerontologie. - Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC) Seite 7
Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Progressive Deterioration Scale PDS Funktioneller Abbau Proxy report, ja ja ja ja DSLQB
Pflegefragebogen
Quality of Interactions Schedule QuIs Qualitat d. Interaktionen zw. Beobachtung von 9.00h - ja ja ja ja DSLQB
Patient u. Pflege 18.00h. Serie von

15Min.-Einheiten in
Gemeinschafts/-Essraum
wahrend 2 Wo.

Quiality of Life Assessment QoLAS LQ im Zusammenhang mit Einschéatzung durch ja ja DSLQ
Schedule aktueller Gesundheit trainierter Interviewer

aufgrund self - Interview mit

Patient
Quality of Life in Alzheimers QOL-AD LQ Interview: Patient (Self ja ja ja DSLQ
Disease Interview) und/oder

Pflegende (Proxy

Fragebogen)
Quality of Life in Alzheimers Resident LQ ja ja DSLQ
Disease (Resident) QOL-AD
Quality of Life in Alzheimers Staff QOL-AD LQ ja ja ja DSLQ
Disease (Staff)
Quality of Life in Dementia Rating LQ Selbsteinschatzung ja ja DSLQ
Scale
Quality of Life in Dementia Scale LQ 2 Versionen: Proxy Pflege ja ja ja DSLQ

u. Self (nur Aktivitaten)
Quality of Life in Dementia Scale  QOL-D LQ Proxy Pflegende ja ja ja DSLQ
(Japanische Version)
Quality of life in late-stage QUALID LQ Pflegende, Beobachtung ja ja ja ja DSLQ
dementia Scale wahrend 7 Tg. (mind. 30

Std.), (strukturiertes

Interview)

LQ: Lebensqualitatt ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitit =~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC)

Anwendbar bei

Erkrankungsschweregrad:

Seite 8

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Quality of Well-Being Scale QwB Wohlbefinden Einschatzung mit ja ja DSLQ
Interviewer und Patient
gemeinsam (beobachtete
Funktionsniveau plus
subjektive Beschwerden)
Questionnaire to Screen for QSE Fahigkeit zu Self ja ja ja SCREEN
Eligibility Selbstauskinften
Resident and Staff Observation RSOC-QOL LQ (nichtteilnehmende) ja ja ja DSLQ
Checklist - Quality of Life Beobachtung
Measure
Resident Assessment Instrument  RAI-RUC LQ-Bereiche Proxy, Beobachtung durch ja ja ja LQB
Pflege
Resilience Scale Resilience ja ja LQB
Resistiveness to Care Scale-AD RTC-DAT Pflegeschwierigkeiten ja ja ja DSLQB
Satisfaction with Care at the SWC-EOLD Pflegezufriedenheit Proxy ja DSLQB
End-of-Life in Dementia
Schedule for the Evaluation of SEIQoL LQ individuell Self: Patient benennt ja ja LQ
Individualized Quality of Life zuerst funf wichtigsten
LQ-Bereiche;
danach Bewertung anhand
Visuell-Analog-Skala
(halbstrukt. Interview)
Sense of Competence SCQ Kompetenzen Proxy Pflege ja ja ja LQB
guestionnaire
Short Observation Method SOM Aktivitat und soziale 1 Std. vor dem Mittagessen ja ja ja ja LQB
Interaktion wird wahrend einer Std.
beobachtet (10
Aktivitatskategorien)
Short-Form Health Survey SF-12 Gesundheit ja ja ja LQB
Short-Form Health Survey SF-36 Gesundheit ja ja LQB

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitatsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument



Universitat ZUrich . .

zentum fir Gerontologie. - Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach ABC) Seite 9
Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Instrumentename Abkirzung Effektvariable Datensammlung leicht mittel schwersehr schwer Instrumente-Art
Special Care Unit Environmental SCUEQS Umgebungsqualitat Proxy ja ja ja ja DSLQB

Quality Scale

Spitzer-Index LQ global Proxy ja ja LQ

Structured Meal Observation SMO Nahrungseinnahme Proxy Beobachtung ja ja ja ja DSLQB
Symptom Management at the SM-EOLD Symptombehandlung ja DSLQB

End-of-Life in Dementia

Talking Mats ™ Lebenszufriedenheit Interview durch trainierter ja ja ja DSLQB
Interviewer (plus
Videoaufzeichnung) mittels

Bildtafeln

Test for Severe Impairment TSI Kognitive Funktion durch trainierten Interviewer ja ja ja ja DSLQB

Texas Functional Living Scale TFLS ADL Einschéatzung durch ja ja ja DSLQB
erfahrener Interviewer

The Severe MMSE SMMSE Kognitive Beeintrachtigung Self durch Interviewer ja ja ja ja DSLQB

Troublesome Behavior Scale TBS Verhaltensstérungen Proxy Pflege. ja ja ja DSLQB
Haufigkeiten d. Verhaltens

Vienna List Wohlbefinden Proxy (Pflegende, Arzte) ja ja ja DSLQ
Beobachtung

Vitality Index ADL Proxy ja ja ja DSLQB

World Health Organization Quality WHOQOL 100 LQ Fragebogen ja ja LQ

of Life 100

Zircher Lebensqualitatsinventar  ZLQI LQ proxy, self, sekundar ja ja DSLQ

LQ: Lebensqualitatt ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitit =~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zrich e . . .
zentum fir Geroologie. - L@ensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable) Seite 1

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
ADL Vitality Index Proxy ja ja ja DSLQB

ADL Texas Functional Living Scale TFLS Einschatzung durch ja ja ja DSLQB

erfahrener Interviewer
ADL Minimum Data Set - Scale of MDS-ADL ja ja ja DSLQB
Activities of daily living

ADL Functional Activities Questionnaire FAQ proxy ja ja ja LOQB

ADL Barthel-Index Proxy ja ja ja DSLQB

ADL Instrumentelle Aktivitaten des IADL ja ja LOB

taglichen Lebens

ADL Disability Assessment for Dementia DAD Proxy -Interview. ja ja DSLQB
Einschatzung aufgrund
der letzten 2 Wo.

ADL Bristol Activities of Daily Living BADL ja ja DSLQB
Scale

ADL Activity of daily living ADL proxy ja ja LOB

ADL bei Demenz Interview for Deterioration in Daily  IDDD ja ja DSLQB
Living Activities in Dementia

ADL bei Demenz Functional Dementia Scale FDS ja ja DSLQB

ADL bei Demenz Direct Assessment of Activities of ja ja DSLQB
Daily Living in Alzheimer's Disease

ADL - Fahigkeiten Physical Self-Maintenance Scale PSMS proxy Pflegende ja ja ja DSLQB

Affekt Apparent Affect Rating Scale AARS Beobachtung Proxy, letzte ja ja ja ja DSLQB

2 Wo.

Affekt Affect Rating scale ARS proxy ja ja ja ja DSLQB

Affekt modified Apparent Affect Rating mod-AARS Beobachtung, Proxy ja ja ja DSLQB
Scale

Affekt (Aufsummierung d. Philadelphia Geriatric Center Affect PGC-ARS-Mod Beobachtung ja ja ja DSLQB

Affekthaufigkeit (0-100)) Rating Scale - Modifikation

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zrich e . . .
zentum fir Geroologie. - L@ensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable) Seite 2

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
Affekt: negativ u. posititv Philadelphia Geriatric Center Affect PGC-ARS Beobachtung Pflegende ja ja ja DSLQB

Rating Scale
Agitiertes Verhalten Cohen-Mansfield Agitation CMAI Proxy, Pflege ja ja ja ja DSLQB
(Verhaltensstérungen) Inventory (Fragebogen):

Verhaltenseinschétzung
aufgrund der letzten 2 Wo.

Beobachtung
Agitiertheit (physische) Agitated Behavior Rating Scale ABRS Beobachtung ja ja ja ja DSLQB
Aktivitat Patient Activity Scale-Alzheimer's  PAS-AD Proxy aber auch Self ja ja ja DSLQB
Disease madglich. Jede Aktivitat wird

hinsichtlich Gelegenheit
(ja/nein) als auch
Engagement wéahrend 1
Wo. registriert.

Aktivitat u. Affekt Pleasant Events Schedule-AD PES-AD Pflegende ja ja DSLQB
Aktivitat und Affekt Activity and Affect Indicators of ja ja DSLQB
QOL
Aktivitat und soziale Short Observation Method SOM 1 Std. vor dem ja ja ja ja LQB
Interaktion Mittagessen wird wahrend
einer Std. beobachtet (10
Aktivitatskategorien)
Aktivitatsteilnahme Albert Patient Activity Scale APAS Proxy ja ja DSLQB
allgemeiner Status Fragebogen uber eine erhaltens- Beobachtung mittels ja ja DSLQB
massige u. kognitive Beobachtung Fragebogen

des alten dementen Menschen im
institutionellen Bereich

Apathie Apathy Inventory Al Proxy ja ja ja ja DSLQB
Apathie Apathy Evaluation Scale AES Proxy ja ja ja DSLQB
Demenzschweregrad Global Deterioration Scale GDS Proxy Klinker ja ja ja ja DSLQ
(7 Stufen)

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zrich e . . .
zentum fir Geroologie. - L@ensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable) Seite 3

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art

Depression Cornell Scale for Depression in CSDD proxy Pflege u. Self ja ja ja DSLQB
Dementia

Depression Geriatric Depression Scale GDS Self ja ja DSLQB

Emotionale- und Neuropsychiatrisches Inventar NPI Proxy Pflege ja ja ja DSLQB

Verhaltensstérungen

Emotionales Facial Action Coding System FACS Beobachtung, ja ja ja ja DSLQB

Ausdrucksverhalten (keine Videoaufnahme, Interview

Interpretation bez. Erleben mit Pflege

d. Emotionen)

Emotionen Emotional Facial Action Coding EM-FACS Beobachtung ja ja ja ja DSLQB
System

Fahigkeit zu Questionnaire to Screen for QSE Self ja ja ja SCREEN

Selbstauskuinften Eligibility

Féahigkeit zur subjektiven Capacity to report subjective quality CapQOL ja ja ja ja Screen

LQ-Bewertung of life inventory

Fahigkeiten Global Deterioration Scale Staging ja ja ja ja DSLQB
System

Féahigkeiten bei Crichton Royal Behaviour Rating CRBRS Proxy oder Self-Version ja ja ja DSLQB

psychogeriatrischen Scale

Patienten

Funktion, Veranderungen Functional Assessment of FAST proxy: Einschatzung von ja ja ja ja DSLQB
Alzheimer's disease Kliniker nach Interview

mit Informant
Funktioneller Abbau Progressive Deterioration Scale PDS Proxy report, ja ja ja ja DSLQB
Pflegefragebogen

Gesundheit Short-Form Health Survey SF-12 ja ja ja LOB

Gesundheit Short-Form Health Survey SF-36 ja ja LOB

Gesundheit Health Status Questionnaire HSQ Interview (Self) ja ja LQB

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zurich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable)

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Seite 4

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
Gesundheit (Multimorbiditat) Cumulative lliness Rating Scale - CIRS-G proxy ja ja ja ja DSLQB
Geriatric
"Gesundheits-profil; kein Duke Health Profile DHP Interview (Self) ja ja LQ
Summen-LQ-Wert"
Gesundheitsprofil; kein Nottingham Health Profile NHP Self (Patient) wenn ja ja ja LQB
Summen-LQ-Wert moglich (16%), ansonsten
Pflegende
Gesundheitsversorgungs- Health Utility Index 2 HUI-2 Pflegende ja ja ja LQB
Index (Gesamtindex u.
Unterbereiche)
Gesunsheitsversorgungs- Health Utility Index 3 HUI-3 Pflegende ja ja ja LOB
Index (Gesamtindex u.
Unterbereiche)
Globale Clinical Dementia Rating CDR Proxy Fragebogen Kliniker ja ja ja DSLQB
Demenzeinschatzung
Globale Veranderungen Clinican's Global Impression of CaGil Proxy ja ja ja DSLQB
Change
Kogn. Beeintrachtigung + Guy's Advanced Dementia GADS Self ja ja ja DSLQB
Orientierung/Umwelt Schedule
Kognition Minimum Data Set - Cognition MDS-COGS ja ja ja DSLQB
Scale
Kognition Brief Cognitive Rating Scale BCRS ja ja ja DSLQB
Kognition Dementia Rating Scale DRS ja ja DSLQB
Kognition, ADL, Pathologie = Bedford Alzheimer Nursing Severity BANS-s Einschatzung durch ja ja ja ja DSLQB
Scale for the Severely Demented Pflegende
Kognitive Beeintrdchtigung  The Severe MMSE SMMSE Self durch Interviewer ja ja ja ja DSLQB
Kognitive Beeintrachtigung  Mini-Mental State Examination MMSE Self (Interview) ja ja DSLQB
Kognitive Funktion Test for Severe Impairment TSI durch trainierten ja ja ja ja DSLQB

Interviewer

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitdtsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument



Universitat Zrich e . . .
zentum fir Geroologie. - L@ensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable) Seite 5

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art

Komfort im Sterbeprozess Comfort Assessment in dying with CAD-EOLD ja DSLQB
dementia scale

Kommunikation Mini-Communication-Test MCT ja ja DSLQB

Kompetenzen Sense of Competence SCQ Proxy Pflege ja ja ja LOQB

questionnaire

Lebenszufriedenheit Talking Mats ™ Interview durch trainierter ja ja ja DSLQB
Interviewer (plus
Videoaufzeichnung) mittels

Bildtafeln
Lebenszufriedenheit Life Satisfaction Questionnaire LSQ self ja ja LQB
Leiden Mini-Suffering State Examination MSSE Proxy Pflege und Familie. ja ja DSLQB
Fragebogen
LQ Quiality of life in late-stage QUALID Pflegende, Beobachtung ja ja ja ja DSLQ
dementia Scale wéhrend 7 Tg. (mind. 30
Std.), (strukturiertes
Interview)
LQ Cognitively Impaired life CILQ Proxy Pflege ja ja ja ja DSLQ
Quality Scale
LQ Resident and Staff Observation RSOC-QOL (nichtteilnehmende) ja ja ja DSLQ
Checklist - Quality of Life Measure Beobachtung
LQ Quality of Life in Dementia Scale QOL-D Proxy Pflegende ja ja ja DSLQ
(Japanische Version)
LQ Quality of Life in Dementia Scale 2 Versionen: Proxy Pflege ja ja ja DSLQ
u. Self (nur Aktivitaten)
LQ Quiality of Life in Alzheimers Staff QOL-AD ja ja ja DSLQ
Disease (Staff)
LQ Quiality of Life in Alzheimers QOL-AD Interview: Patient (Self ja ja ja DSLQ
Disease Interview) und/oder
Pflegende (Proxy
Fragebogen)

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zurich . . . _
zenum fir Gerontologie. L ebensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable) Seite 6
Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
LQ Heidelberger Instrument zur H.I.L.DE. Verhaltensbeobachtung, ja ja ja DSLQ
Erfassung von Lebensqualitat bei proxy report
Demenz
LQ Health-related Quality of Life DEMQOL-Prox Proxy ja ja ja DSLQ
Instrument for Dementia y (2 Versionen: Self u.
Proxy)
LQ Cornell-Brown Scale for Quality of CBS gemeinsames Interview ja ja ja DSLQ
Life in Dementia durch Kliniker mit Patient
(Self) und Pflegendem
(Proxy)
LQ Bryne-MacLean Quality of Life self u. Pflege/Angehdérige ja ja ja DSLQ
Index
LQ Zircher Lebensqualitatsinventar ZLQI proxy, self, sekundar ja ja DSLQ
LQ World Health Organization Quality WHOQOL 100 Fragebogen ja ja LQ
of Life 100
LQ Quiality of Life in Dementia Rating Selbsteinschéatzung ja ja DSLQ
Scale
LQ Quality of Life in Alzheimers Resident ja ja DSLQ
Disease (Resident) QOL-AD
LQ Lancashire Quality of Life Profile Proxy: Einschétzung durch ja ja LQ
(Residential) trainierter Interviewer
LQ Japanese Quality of life instrument QLDJ Proxy ja ja DSLQ
for older adults experiencing
dementia
LQ Hierarchic Dementia Scale HDS ja ja DSLQ
LQ European Quality of Life EQ-5D / Selbsteinschéatzung ja ja LQ
Instrument EuroQoL
LQ DEMQOL -Self DEMQOL-Self Self ja ja DSLQ
(2 Versionen: Self u.
Proxy)

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zurich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable) Seite 7

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
LQ Assessment of Quality of Life scale AQoL ja ja LQ
LQ, gesundheitshezogen Alzheimers' Disease ADRQL Interview durch trainierten ja ja ja DSLQ
(Health)-Related Quality of Life Interviewer der Pflegenden
Scale
LQ global Spitzer-Index Proxy ja ja LQ
LQ im Zusammenhang mit Quality of Life Assessment QoLAS Einschatzung durch ja ja DSLQ
aktueller Gesundheit Schedule trainierter Interviewer
aufgrund self - Interview
mit Patient
LQ individuell Schedule for the Evaluation of SEIQoL Self: Patient benennt ja ja LQ
Individualized Quality of Life zuerst funf wichtigsten
LQ-Bereiche;
danach Bewertung
anhand
Visuell-Analog-Skala
(halbstrukt. Interview)
LQ : Patient u. Pflege Community Dementia Quality of CDQLP Patient u. Pflege durch ja ja DSLQ
Life Profile Proxy-Fragebogen
LQ, subjektiv Dementia Quality of Life Instrument DqolL Einschatzung durch ja ja DSLQ
trainierter Interviewer
aufgrund Patient
eninterview (Self)
LQ-Bereiche Resident Assessment Instrument  RAI-RUC Proxy, Beobachtung durch ja ja ja LOB
Pflege
LOB Biofeedbackverfahren ja ja ja ja LOB
Nahrungseinnahme Structured Meal Observation SMO Proxy Beobachtung ja ja ja ja DSLQB
Neuropsychiatrisches Comprehensive CPRS Proxy (Kliniker) ja ja ja ja DSLQB
Assessment Psychopathological Rating Scale
Pflegequalitat Dementia Care Mapping DCM Trainierte Beobachter ja ja DSLQ
mittels systematischer
Beobachtung

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument



Universitat Zurich
Zentrum fir Gerontologie

Lebensqualitatsinstrumente (sortiert nach Effektvariable)

Seite 8

Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
Pflegeschwierigkeiten Resistiveness to Care Scale-AD RTC-DAT ja ja ja DSLQB
Pflegezufriedenheit Satisfaction with Care at the SWC-EOLD Proxy ja DSLQB
End-of-Life in Dementia
positive Reaktionen Positive Response Schedule PRS trainierte Beobachter ja ja ja ja DSLQB
Qualitat d. Interaktionen zw. Quality of Interactions Schedule QUIS Beobachtung von 9.00h - ja ja ja ja DSLQB
Patient u. Pflege 18.00h. Serie von
15Min.-Einheiten in
Gemeinschafts/-Essraum
wahrend 2 Wo.
Resilience Resilience Scale ja ja LQB
Schlaf/Wach-Analyse Actillume Recorder ja ja ja ja LOB
Schlaf/Wachphasen Actiwatch portable recorder ja ja ja ja LQB
Schlafqualitat Pittsburgh Sleep Quality Index Self (Schlafqualitat im ja ja LOB
letzten Monat)
Schmerz Abbey Pain Scale APS proxy - durch Beobachtung ja ja ja ja DSLQB
Schmerz Pain in Advanced Dementia PAINAD ja ja ja DSLQB
Schmerz Pain assessment checklist for PACSLAC ja ja ja DSLQB
seniors with limited ability to
communicate
Schmerz Pain numeric rating scale NRS Self ja ja LOB
Schmerzstarke Philadelphia Geriatric Center Pain PGC-PIS ja ja ja LOB
Intensity Scale
Spiritualitat Brief Spiritual Beliefs Inventory ja ja LOB
Symptombehandlung Symptom Management at the SM-EOLD ja DSLQB
End-of-Life in Dementia
Umgebungsqualitat Special Care Unit Environmental SCUEQS Proxy ja ja ja ja DSLQB

Quality Scale

LQ: Lebensqualitat

LQB: Lebensqualitdtsbereich

DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualitat

DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitatsbereich

Screen: Screening-Instrument
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Anwendbar bei
Erkrankungsschweregrad:

Effektvariable Instrumentename Abktrzung Datensammlung leicht mittel schwer sehr schwer Instrumente-Art
Umgebungsqualitat Assisted Living Environmental ALEQS Proxy ja ja ja ja DSLQB
Quality Scale
Unbehagen Discomfort Scale - Dementia DS-DAT Systematische ja ja ja ja DSLQB
of Alzheimer Beobachtung durch
trainierte Beobachter
Verhaltenskompetenz Changes in advanced dementia CADS Proxy Pflege mit hdherer ja ja ja ja DSLQB
Scale Fachausbildung
Verhaltensstérungen Troublesome Behavior Scale TBS Proxy Pflege. ja ja ja DSLQB
Haufigkeiten d. Verhaltens
Wohlbefinden Vienna List Proxy (Pflegende, Arzte) ja ja ja DSLQ
Beobachtung
Wohlbefinden Quality of Well-Being Scale QwWB Einschéatzung mit ja ja DSLQ

Interviewer und Patient
gemeinsam (beobachtete
Funktionsniveau plus
subjektive Beschwerden)

Wohlbefinden Philadelphia Geriatric Moral Scale PGMS Self Interview, ja ja LOB
/Psychologischer Status Ja/Nein-Skala

LQ: Lebensqualitit ~ LQB: Lebensqualitatsbereich ~ DSLQ: Demenzspezifische Lebensqualititt ~ DSLQB: Demenzspezifische Lebensqualitdtsbereich ~ Screen: Screening-Instrument
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Lebensqualitatsinstrumente mit Literaturreferenzen

Instrumentename Abkirzung Autoren / Quellen

Abbey Pain Scale APS Abbey, J., Piller, N., De Bellis, A.,
Esterman, A., Parker, D., Giles, L. &
Lowcay, B. (2004)

Actillume Recorder Ambulatory Monitoring, Inc., Ardsley, N.Y.
USA

Activity of daily living ADL Katz, S., Ford, A.B., Moskowitz, R.W.,
Jackson, B.A. & Jaffee, M.W. (1963)

Actiwatch portable recorder Cambridge Neurotechnology Ltd.,
England

Agitated Behavior Rating Scale ABRS Bliwise, D.L., Carroll, J.S., Lee, K.A. et al.
(1993)

Albert Patient Activity Scale APAS Albert et al. (1996)

Alzheimers' Disease (Health)-Related ADRQL Rabins, P.V., Kasper, J.D., Keinman, L,

Quality of Life Scale Black, B.S., Patrick, D.L. (1999)

Apathy Evaluation Scale AES Marin, R.S., Biedrzycki, R.C.,
Firinciogullari, S. (1991)

Apathy Inventory Al Robert et al., (2002)

Apparent Emotion Rating Instrument AER Snyder, Ryden, Shaver, Wand, Savik,
Gross & Person (1998)
Email patricia.shaver@sdstate.edu

Assisted Living Environmental Quality ALEQS Williams, S.W., Williams, Ch.S.,

Scale Zimmerman, S., Sloane, P.D., Preisser,
J.S., Boustani, M. & Reed, P.S. (2005)

Barthel-Index Mahoney FI, Barthel D. “Functional
evaluation: the Barthel Index.”
Maryland State Medical Journal
1965;14:56-61.

Bedford Alzheimer Nursing Severity Scale  BANS-s Volicer, L., Hurley, A.C., Lathi, D.C. &

for the Severely Demented Kowall, N.W. (1994)

Behave-AD BEHAVE-AD Reisberg, B., Borenstein, J., Salob, S.P.,
Ferris, S.H., Franssen, E., Georgotas, A.
(1987)
e-mail: barry.reisberg@med.nyu.edu

Brief Cognitive Rating Scale BCRS Reisberg, B. Schneck et al. (1983)

Brief Spiritual Beliefs Inventory Holland, J.C., Kash, K., Passik, S.D.,
Gronert, M., Sison, A., Lederberg, M.,
Russak, S., Baider, L. & Fox, B.

Bristol Activities of Daily Living Scale BADL R. S. BUCKS, D. L. ASHWORTH, G. K.
WILCOCK and K. SIEGFRIED (1996).
Assessment of Activities of Daily Living in
Dementia: Development of the Bristol
Activities of Daily Living Scale. Age and
Ageing, 25 (2), 113-120.

Bryne-MacLean Quality of Life Index Bryne-MacLean (1996)

Capacity to report subjective quality of life  CapQOL Wong,et al. (2005)

inventory
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Instrumentename Abklrzung Autoren / Quellen

Changes in advanced dementia Scale CADS Haubner, R. (2002) E-mail:
Richard_Haubner@mail.msj.edu
USA

Clinical Dementia Rating CDR Hughes CP; Berg L; Danziger WL, Coben,
L.A. & Martin, R.L (1982)
update durch: Morris, J. (1993)

Clinican's Global Impression of Change Cal Guy, W. (ed) (1976)

Coghnitively Impaired life CILQ DelLetter, MC, Tully, C.L., Wilson, J.F.,

Quality Scale Rich, E.C. (1995)

Cohen-Mansfield Agitation Inventory CMAI Cohen-Mansfield (1986)

Comfort Assessment in dying with CAD-EOLD Volicer, L., Hurley, C.A. & Blasi, V.Z.

dementia scale (2001)

Community Dementia Quality of Life CDQLP Salek, M.S., Schwartzberg, E., Bayer, A.J.

Profile (1996)

Comprehensive Psychopathological CPRS Bucht, G. & Adolfsson, R. (1983)

Rating Scale

Cornell Scale for Depression in Dementia CSDD Alexopoulos, et al. Cornell Scale for
Depression in Dementia. Biological
Psychiatry 1988;23(3):271-284.

Cornell-Brown Scale for Quality of Life in CBS Ready, R.E., Ott, B.R., Grace, J.,

Dementia Fernandez,l. (2002)
rebecca_ready@brown.edu

Crichton Royal Behaviour Rating Scale CRBRS Robinson, R.A. (1961)

Cumulative lliness Rating Scale - Geriatric  CIRS-G Tekin, S., Lynn, A. et al. (2001)

Dementia Care Mapping DCM Kitwood, T., Bredin, K. (1992)

Dementia Mood Assessment Scale DMAS Sunderland, T. & Minichiello, M. (1997).
Dementia Mood Assessment Scale,
International Psychogeriatrics, 8,
329-331.

Dementia Mood Picture Test DMPT Tappen & Barry (1995)

Dementia Quality of Life Instrument DqgolL Brod, M., Stewart, A.L., Sands, L.,
Walton, P. (1999)

Dementia Rating Scale DRS Mattis, S. (1973). Dementia rating scale.
In: Bellak L, Karasu TB, eds. Geriatric
psychiatry. A handbook for psychiatrists
and primary care physicians. New York:
Grune and Stratton, 1976:108-21.

DEMQOL -Self DEMQOL-Self Smith, S.C., Lamping, D.L., Banerjee, S,
Harwood, R., Foley, B., Smith, P., Cook,
J.C., Murray, J., Prince, M., Levin, E.,
Mann, A. & Knapp, M. (2005)

Direct Assessment of Activities of Daily Skurla, E., Roger, J.C. & Sunderland, T.

Living in Alzheimer's Disease

Disability Assessment for Dementia DAD Gélinas, |. & Gauthier, L. , Mcintyre, M. &
Gauthier, S. (1999)

Discomfort Scale - Dementia DS-DAT Hurley, A.C., Volicer B.J., Hanrahan, P.A,,

of Alzheimer Houde, S., Volicer, L. (1992)

Duke Health Profile DHP Parkerson GR Jr, Broadhead WE, Tse

CK. (1990). Med Care, 28 (11), 1056-72.



Instrumentename

Abklrzung

LQ-Instrumente mit Literaturreferenzen / S. 3

Autoren / Quellen

Emotional Facial Action Coding System

European Quality of Life Instrument

Facial Action Coding System

Functional Activities Questionnaire

Functional Assessment of Alzheimer's
disease

Functional Dementia Scale

Geriatric Depression Scale

Global Deterioration Scale

Global Deterioration Scale Staging System
Guy's Advanced Dementia Schedule

Health Status Questionnaire

Health Utility Index 2

Health Utility Index 3

Health-related Quality of Life Instrument
for Dementia

Heidelberger Instrument zur Erfassung
von Lebensqualitat bei Demenz

Hierarchic Dementia Scale

Instrumentelle Aktivitaten des taglichen
Lebens

Interview for Deterioration in Daily Living
Activities in Dementia

Japanese Quality of life instrument for
older adults experiencing dementia

EM-FACS

EQ-5D /
EuroQoL

FACS

FAQ

FAST

FDS

GDS
GDS

GADS
HSQ

HUI-2

HUI-3

DEMQOL-Proxy

H.I.L.DE.

HDS
IADL

IDDD

QLDJ

Ekman, P. & Rosenberg, E. L. (Eds.)
(2005). What the face reveals. Basic and
applied studies of spontaneous
expression using the Facial Action Coding
System (2nd Ed.). Oxford: Oxford
University Press.

The EuroQoL Group (1990)
Brooks, R. (1996)

Ekman, P., Fiesen, W.V. (1978)
http://face-and-emotion.com/dataface/fac
s/description.jsp

Pfeffer, R.l., Kurosaki, T.T., Harrah, C.H.,
Chance, J.M. & Filos, S.

Reisberg, B., Ferris, S.H. & Franssen, E.
(1985)

Morre, J.T., Boubula, J.A., Short, T.B. &
Mischel, M. (1983). The Journal of Family
Practice, 16, 499-503.

Yesavage, J. et al. (1983)

Reisberg, B., Ferris, S.H., de Leon, M.J. &
Crook, R. (1988)
Reisberg B; Ferris SH; DeLeon MJ (1982)

barry.reisberg@med.nyu.edu
Ward, et al. (1993)

ZIEBLAND S. (1995). The short form 36
health status questionnaire : clues from
the Oxford region's normative data about
its usefulness in measuring health gain in
population surveys. Journal of
epidemiology and community health, 49
(1), 102-105.

Feeny, David, (1995). The Health Utilities
Index: A Tool for Assessing Health
Benefits, PRO Newsletter .

orsman, J., Furlong, W., Feeny, D. & G.
Torrance (2003), Health and Quality of
Life Outcomes ,1, 54.

Smith, S.C., Lamping, D.L., Banerjee, S,
Harwood, R., Foley, B., Smith, P., Cook,
J.C., Murray, J., Prince, M., Levin, E.,
Mann, A. & Knapp, M. (2005)

Kruse et al. (2005)

Cole, M.G., Dastoor, D.P. & Koszychi, D.
Lawton MP; Brody EM (1978)

Teuisse, S., & Derix, M.M.A.

Yamamoto-Mitani, N. et al. (2002)
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Instrumentename Abklrzung Autoren / Quellen

Lancashire Quality of Life Profile Oliver, J., & Mohamad, H. (1996)

(Residential)

Life Satisfaction Questionnaire LSQ Closs & Kempe, (1986)

Mini-Communication-Test MCT Machida A, Baba S, Hirata A, Nagasawa
A, lijima S, Hara M, Fukushima Y, Sudo N,
Akishita M, Eto F, Toba K. (2003), A new
portable communication test
(mini-communication test) for dementia, 40
(3), 274-281.

Mini-Mental State Examination MMSE Folstein et al. (1975)

Mini-Suffering State Examination MSSE Aminoff, B.Z., (1999)

Minimum Data Set - Cognition Scale MDS-COGS Wodchis, W.P., Hirdes, J.P. & D.H.
Feeny (2003), HEALTH-RELATED
QUALITY OF LIFE MEASURE BASED ON
THE MINIMUM DATA SET, International
Journal of Technology Assessment in
Health Care, 19, 490-506.

Minimum Data Set - Scale of Activities of MDS-ADL Landi, F., Tua, E. , Onder, G., Carrara, B.,

daily living et al. (2000), Minimum Data Set for Home
Care, Medical Care, 38 (12), 1184-1190.

modified Apparent Affect Rating Scale mod-AARS Hoe et al., 2005

Neuropsychiatrisches Inventar NPI Cummings, J.L., Mega, M., Gray, K.,
Rosenberg-Thompson, S., Carusi, D.A.,
Gornbein, J. (1994)

Nottingham Health Profile NHP Jenkinson C, Fitspatrick R, Argyle M. The

Observed Emotional Rating Scale (Syn.:
Apparent Affect Rating Scale)

Pain assessment checklist for seniors with
limited ability to communicate

Pain in Advanced Dementia

Pain numeric rating scale
Patient Activity Scale-Alzheimer's Disease

Philadelphia Geriatric Center Affect Rating
Scale

Philadelphia Geriatric Center Affect Rating
Scale - Modifikation

Philadelphia Geriatric Center Pain
Intensity Scale

Philadelphia Geriatric Moral Scale

OERS (AARS)

PACSLAC

PAINAD

NRS
PAS-AD
PGC-ARS

PGC-ARS-Mod

PGC-PIS

PGMS

Nottingham Health Profile: An analysis of
its sensitivity in differentiating illness
groups. Soc Sci Med 1988;27:1411-14.

Lawton, M.P., Van Haitsma, K. & Klapper,
J. (1996)

Fuchs-Lacelle, S. & T. Hadjistavropoulos
(2004), Development and preliminary
validation of the pain assessment
checklist for seniors with limited ability to
communicate (PACSLAC).

Pain Management Nursing, Volume 5,
Issue 1, Pages 37-49

Warden, Hurley, Volicer, (2003), Pain
Assessment IN Advanced Dementia -
PAINAD, JAMDA, 4 (1), 9-15.

Jensen & Karoly (1992)
Albert et al. (1996)
Lawton, M.P. (1994)

Sloane, P.D., Zimmerman, S., Williams,
Ch.S., Reed, P.S., Gill, K.S., & Preisser,
J.S. (2005)

Parmelee, Katz & Lawton (1991)

Lawton MP (1975), The Philadelphia
Geriatric Center Morale Scale: A revision,
J Gerontol, 30, 85-89.
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Instrumentename Abkirzung Autoren / Quellen

Physical Self-Maintenance Scale PSMS Lawton, M.P., Van Haitsma, K. & Klapper,
J. (1996)

Pittsburgh Agitation Scale PAS Rosen, J., Burgio, L, Kollar, M., Cain, M.,
Allison, M., Fogleman, M., Michael, M. &
Zubenko, G.S. (1994)

Pittsburgh Sleep Quality Index Buysse, D.J., Reynolds, C.F., Monk, T.H.,
Berman, S.R. & Kupfer, D.J. (1989)

Pleasant Events Schedule-AD PES-AD Teri, L., Logsdon, R.G. (1991)

Positive Response Schedule PRS Perrin, T. (1997)

Progressive Deterioration Scale PDS DeJong, R., Osterlund, O.W. & G.W. Roy
(1989). Measurement of quality-of-life
changes in pateints with Alzheimer's
disease. Clinical Therapeutics, 11,
545-554.,

Psychological Well-Being in Cognitively PWB-CIP Burgener, S.C., Twigg, P. & Thorlton, J.

Impaired Persons (2002)

Quality of Interactions Schedule QUIS Dean, R. , Proudfoot, R. & Lindesay, J.
(1993)

Quality of Life Assessment Schedule QoLAS Selai, C.E., Trimble, M.R., Rosser, M.N.,
Harvey, R.J. (2001)

Quality of Life in Alzheimers Disease QOL-AD Logsdon, R.G., Gibbons, L.E., McCurry,
S.M., Teri, L. (1999)

Quality of Life in Alzheimers Disease Resident Logsdon, R.G., Gibbons, L.E., Mc Curry,

(Resident) QOL-AD S.M. & L. Teri (1999). Quality of life in

Quality of Life in Alzheimers Disease
(Staff)

Quality of Life in Dementia Rating Scale

Quality of Life in Dementia Scale

Quality of Life in Dementia Scale
(Japanische Version)

Quality of life in late-stage dementia Scale

Quality of Well-Being Scale

Questionnaire to Screen for Eligibility

Resident and Staff Observation Checklist
- Quality of Life Measure

Staff QOL-AD

QOL-D

QUALID
QWB

QSE

RSOC-QOL

Alzheimer's diesease: patient and
caregiver reports. Journal of Mental
Health and Aging, 5, 21-32.

Logsdon, R.G., Gibbons, L.E., Mc Curry,
S.M. & L. Teri (1999). Quality of life in
Alzheimer's diesease: patient and
caregiver reports. Journal of Mental
Health and Aging, 5, 21-32.

Blau, T.H. (1977)

Albert, S.M., del Castillo-Castanada, C.,
Sano, M., Jacobs, D.M., Marder, K., Bell,
K. etal. (1996)

Terada, S., Ishizu, H., Fujisawa, Y. et al.
(2002)

Weiner et al. (2000)

Kerner, D.N., Pattersion, T.L. Grant, I. &
Kaplan, R.M. (1998).

Manfredi, P., Breuer, B., Meier, D.E. &
Libow, L. (2003)

Sloane, P.S. et al. (1991)
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Instrumentename Abkirzung Autoren / Quellen

Resident Assessment Instrument RAI-RUC John N. Morris, Catherine Hawes, u a,
Ubersetzung ins Deutsche von Vjenka
Garms-Homolova, KDA (Hrsg.): Resident
Assessment Instrument (RAI). System zur
Klientenbeurteilung und Dokumentation.
Trainings-Manual und Abklarungshilfen.
KDA, KéIn, Forum Nr. 28.1996

Resilience Scale Wagnid, G.M. & Young, H.M.

Resistiveness to Care Scale-AD RTC-DAT Mahoney, E.K., Hurley, A.C., Volicer, L.,
Bell, M., Gianotis, P., Hartshorn, M., Lane,
P., et al. (1999). Development and testing
of the Resistiveness to Care Scale.
Research in Nursing and Health, 22,
27-38.

Satisfaction with Care at the End-of-Life in  SWC-EOLD Volicer, L.; Hurley, A. & Blasi, Z.V. (2001)

Dementia

Schedule for the Evaluation of SEIQoL O'Boyle, C.A. (1994)

Individualized Quality of Life

Severe MMSE SMMSE Harrell, L.E., Marson, D., Chatterjee, A. &
Parrish, J.A. (2000).
USA

Short Observation Method SOM Macdonald, A.J.D., Craig, T.K.J. &
Warner, L.A. (1985)

Short-Form Health Survey SF-36 McHorney, C.A., Ware, J.E., Jr., Lee,
J.F.R. & Sherbourne, C.D. (1994)
Ware, J.E., Jr., & Sherbourne, C.D. (1992)

Special Care Unit Environmental Quality SCUEQS Williams, S.W., Williams, Ch.S.,

Scale Zimmerman, S., Sloane, P.D., Preisser,
J.S., Boustani, M. & Reed, P.S. (2005)

Spitzer-Index Spitzer, W.O., Dobson, A.J., Hall, J.
(1981)

Structured Meal Observation SMO Reed, Zimmerman, Sloane, Williams &
Boustani (2005)

Symptom Management at the End-of-Life = SM-EOLD Volicer, Hurley & Blasi, (2001)

in Dementia

Talking Mats ™ Murphy, J. (1998)

Test for Severe Impairment TSI Albert, M. & Cohen, C. (1992)

Texas Functional Living Scale TFLS Cullum, C.M., Saine, K., Chan, L.D.,
Martin-Cook, K., Cray, K.F. & Weiner, M.F.
(2001)

Troublesome Behavior Scale TBS Asada, T., Yoshioka, M. et al. (1994)

Vitality Index Toba, K., Nakai, R., Akishita, M., lijima, S.,
Nishinaga, M., Mizoguchi, T., Yamada, S.,
Yumita, K. & Ouchi, Y. (2002)

Wiener Liste Porzsolt, F., Kojer, M., Schmidl, M.,
Greimel, E.R., Sigle, J., Richter, J. &
Eisemann, M. (2004)

World Health Organization Quality of Life WHOQOL 100 Kuyken, W. & Orley, J. (1999)

100

Zlrcher Lebensqualitatsinventar

ZLQI

Wettstein et al. (1998)






Lebensqualitit bei Demenz

Eine Bestandesaufnahme, Sichtung und Dokumentation bestehender Instrumente
zur Messung der Lebensqualitat bei Menschen mit schwerer Demenz

Obwobhl die Lebensqualitdtsmessung bei Menschen mit Demenz allgemein als sehr wichtig
anerkannt wird, fehlen bis heute Goldstandards. Es gibt keine Ubereinkunft iber das Konzept
der Lebensqualitat und deren Messung. Einig ist man sich alleine darin, dass Lebensqualitat
multidimensional und von den Erfahrungen und der Wahrnehmung des einzelnen Individuums
gepragt ist.

Aus diesem Untersuchungsbedarf heraus wurde eine griindliche Literaturrecherche
durchgefiihrt. Aus iiber 300 Publikationen in Fachzeitschriften und Biichern, welche das Thema
Lebensqualitat, deren Messung und Indikatoren bei Menschen mit Demenz aufgreifen, wurden
119 Instrumente extrahiert, welche zum Ziel haben, die Lebensqualitat oder Aspekte davon bei

mittlerer bis sehr schwerer Demenz zu messen.

Aus der Recherche resultierte im Weiteren eine theoriegeleitete Auflistung aller als wesentlich
erachteten Dimensionen von Lebensqualitat und deren Unteraspekte. Als Hauptkriterium der
Lebensqualitat wurde der subjektive Ausdruck von Wohlbefinden definiert.

Aus der Analyse der dokumentierten Instrumente kann geschlossen werden, dass die generelle
Lebensqualitat zwar eingeschatzt werden kann, jedoch immer noch sehr schwierig im engeren
Sinn zu messen ist. Nichtsdestotrotz kdnnen mit den gesichteten Instrumenten situations-
spezifische und individuelle Messungen der Lebensqualitat vorgenommen werden.



