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Abstract

Fokus des Mandats: das Foérderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende Angehdrige
2017-2020» ergab, dass Angehorige erst spat ihre Rolle als Betreuende eines Familienmitglieds
antizipieren. Ziel dieses Mandats war es, geeignete Instrumente zu recherchieren, die sich als
Selbstassessment-Instrumente fiir betreuende Angehorige eignen und anschlussfahig an die Er-
kenntnisse des Forderprogramms sind, um bedarfsgerechte Entlastungsangebote identifizieren
und vermitteln zu kénnen.

Methodisches Vorgehen: Im Frihjahr 2020 wurde eine systematische Literatursuche in der Da-
tenbank Pubmed, in der Suchmaschine Google Scholar sowie allgemein in Google (Sprachen: Dt.,
Fr. und It.) sowie in diversen App Stores durchgefiihrt. Wissenschaftliche Beitrage als auch graue
Literatur (z. B. Internetseiten, Zeitungsartikel) wurden analysiert.

Kernergebnisse: Zehn Instrumente konnten identifiziert werden, die als stark in Bezug auf das
Mandat bewertet wurden. Die Instrumente enthalten die Aspekte Betreuungsaufgaben, -intensitat
und -aufwand, -belastungen sowie positive Auswirkungen der Betreuung und einen Summenscore.
Die Analyse ergab, dass kein Instrument geeignet ist, um die im Férderprogramm identifizierten
Arten von Betreuungsaufgaben zu erfassen. Die Instrumente eignen sich dennoch, um das Aus-
mass der wahrgenommenen Belastung zu analysieren. Die Forderung, ein entsprechendes digita-
les Instrument zu entwickeln, werden durch die Ergebnisse gestarkt.

Sammlung von Selbstassessment-Instrumenten fiir betreuende Angehdrige - Abschlussbericht



1 Einleitung

Aus dem Férderprogramm «Entlastungsangebote flir betreuende Angehérige 2017-2020» kdnnen
zentrale Erkenntnisse zur Situation betreuender und pflegender Angehoariger in der Schweiz identi-
fiziert werden. Aus dem Forschungsmandat G04 geht hervor, dass sich Angehoérige erst nach lan-
gerer Zeit selbst als betreuende Angehorige' wahrnehmen (Kaspar et al., 2019). In der heteroge-
nen Angebotsvielfalt von Informationen Uber Entlastungsangebote finden sie sich haufig nicht zu-
recht, so der Abschlussbericht zum Mandat G01a (Otto et al., 2019a). Sowohl in diesem Bericht
als auch im abgeschlossenen Mandat zu GO7 zeigt sich, welche Aufgaben betreuende Angehdrige
Ubernehmen und was sie belastet (Briigger, Rime, & Sottas, 2019; Otto et al., 2019a). Otto et al.
(2019b, p. 5) zufolge sind die wichtigsten Aufgaben, die erwachsene, betreuende Angehdrige
Ubernehmen:

¢ Finanzielle und administrative Aufgaben

e Koordination und Planung (auch medizinische Hilfe in Notfall- und/ oder Krisensituationen)
e Hilfe im Alltag und Haushalt

e Emotionale und soziale Unterstltzung der Nachsten

Die Ubernahme dieser Aufgaben kann unterschiedlich zeitintensiv und belastend sein. Der
Schlussbericht zum Forschungsmandat GO1a des Férderprogramms «Entlastungsangebote flr
betreuende Angehorige 2017-2020» zeigt weiter auf, dass fir betreuende Angehérige ab 16 Jah-
ren der Zeitaufwand fir die Betreuungsaufgaben und damit verbunden auch die Betreuungsinten-
sitat ein wichtiger Indikator dafir ist, wie umfangreich und belastend die Betreuungsaufgaben er-
lebt werden (Otto et al., 2019a, p. 43ff). Wahrend der zeitliche und aufgabentechnische Umfang
objektiv dargestellt werden kann, ist die daraus resultierende empfundene Belastung eine subjek-
tive Einschatzung der betreuenden Angehodrigen. In der Literatur werden die Betreuungssituation,
Zeitaufwand und -intensitat zusammen mit dem klinischen Zustandsbild der betreuten Person (z.B.
an Alzheimer erkrankte oder auch sterbende Personen) als objektive Belastungen oder Stressoren
gefuhrt, die die Basis von Stressprozess-Modellen darstellen (Lazarus, 1999; Pearlin, Mullan,
Semple, & Skaff, 1990). Das Erleben einer Belastung ist folglich die subjektive Bewertung einer
Situation, fur die in der Literatur verschiedene objektive Messkriterien erarbeitet wurden. So Iasst
sich auch erklaren, dass Menschen mit gleicher objektiver Belastung sich in ihrer subjektiv berich-
teten Belastung unterscheiden.

Auch in den Abschlussberichten zu den Forschungsmandaten G01a, G04 und GO7 wird beschrie-
ben, dass die Belastungen betreuender Angehdériger sich in vielfaltiger Weise zeigen kdnnen und
auch sehr unterschiedlich wahrgenommen werden. Wichtig dabei sind der Bedarf und die Hand-
lungsmoglichkeiten der betreuten Person, vorhandene (professionelle) Strukturen sowie eigene
Ressourcen und Lebensumstande. Die folgende Aufzahlung von Belastungen betreuender Ange-
horiger ist eine Auswabhl, die in den oben genannten Mandaten benannt wurden:

e Unter Zeitdruck zu stehen, im Sinne von weniger Zeit fur sich selbst oder weniger Zeit und
Energie fur bestimmte Dinge zu haben, wie z.B. die eigene Ausbildung.

e Psychische Belastungen in Form von Problemen mit der psychischen Gesundheit, wie z.B.
Stress, Depression, Uberforderung oder Burnouit.

e Korperliche Belastungen in Form von Problemen mit der kérperlichen Gesundheit, wie z.B.
Schmerzen durch schweres Heben oder unglinstige Kérperhaltungen.

' Der Begriff betreuende Angehérige umfasst Personen, die sich um einen nahestehenden erkrankten und/oder pflegebeddrftigen Men-
schen kiimmern, ihn betreuen und diesen ggf. bei der Kérperpflege und im Alltag unterstitzen.
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¢ Finanzielle Schwierigkeiten, wie z.B. Geldprobleme.

o Einsamkeit/soziale Isolation als Folge der Belastung, z.B. durch Zurlickstellen eigener Be-
durfnisse.

e Familien- und/oder Rollenkonflikte, z.B. mangelndes Verstandnis durch Familienmitglieder.

e Ablehnung durch die betreute Person, z.B. beim Einstieg in den Leistungsbezug.

e Mehrfachbelastungen, z.B. durch Berufstatigkeit und Betreuung von Angehdrigen.

Zusammenfassend zeigt das Forderprogramm, dass es Hilfs- und Angebotsstrukturen fir Kommu-
nen, Familien, Betroffene und professionelle Dienste bedarf, um regional kompatible Unterstit-
zungsangebote zu entwickeln. Ein erster Schritt diesbezuglich ist die Einschatzung der unter-
schiedlichen hauslichen und personlichen Situationen von betreuenden Angehérigen. Hierzu sind
Instrumente notwendig, mit denen die Betroffenen ihre Situationen selbststandig einschatzen kon-
nen. Diese Instrumente kdnnen die zuvor genannten Belastungen erfassen. International gibt es
eine Vielzahl an Assessmentinstrumenten. Welche dieser Instrumente sich fur die individuelle Ein-
schatzung hauslicher und pflegerischer Situationen eignen, ist Gegenstand des vorliegenden Be-
richts. Mit einer systematischen Literaturrecherche wurden Einschatzungsinstrumente? identifiziert
und anschliessend inhaltlich gepriift. Dabei wurden folgende Ziele zugrunde gelegt:

e |dentifizierung von webbasierten Selbstassessment-Instrumenten in den Sprachen
Deutsch, Franzdsisch, Italienisch und Englisch, die helfen, dass sich Angehérige als be-
treuende Angehdrige wahrnehmen und rechtzeitig nétige Unterstltzung erhalten kénnen.

¢ Klarung, ob die in der Literatursuche gefundenen Selbstassessment-Instrumente an die ge-
wonnenen Erkenntnisse des Férderprogramms in Hinblick auf Betreuungsaufgaben, -auf-
wand, -intensitat und Belastungen anschlussfahig sind.

o Aufbereitung der gefundenen Selbstassessment-Instrumente als Nachschlagewerk mit in-
tegrierter Empfehlung zur Unterstitzung von betreuenden Angehérigen und weiteren Inte-
ressierten.

Folgende zentrale Fragenstellungen wurden fur die Literatursuche verwendet:

¢ Welche Selbstassessment-Instrumente gibt es national und international fiir betreuende
Angehdrige?

e Sind die Instrumente webbasiert?

e Fur welche Lebensphasen sind sie geeignet?

¢ Welche Instrumente sind an die gewonnenen Erkenntnisse aus dem Férderprogramm an-
schlussfahig?

e Was ist Uber die Nutzung der Instrumente bekannt, z.B. das Setting, die Zielgruppe, die An-
wendung in der Forschung oder in der klinischen Praxis?

e Konnen die Instrumente auch von anderen Zielgruppen angewendet werden?

e Gibt es weitere Selbstassessment-Instrumente, die nicht exakt den Ein- und Ausschlusskri-
terien entsprechen und aus der Fachexpertise der Autorinnen und vom Autor empfohlen
werden?

Im Rahmen einer systematischen Literaturrecherche wurden diese Fragen beantwortet und Emp-
fehlungen fir die Verwendung und Eignung der Selbstassessment-Instrumente abgeleitet.

2 Ziel des vorliegenden Berichts ist es, Einschatzungsinstrumente zu identifizieren, die betreuende Angehdrige selbststandig anwenden
kénnen, sogenannte Selbstassessment-Instrumente. Haufig sind Instrumente jedoch nicht explizit als Selbstassessment-Instrumente
ausgewiesen. Die Begriffe Instrument, Fragebogen und Selbstassessment-Instrument werden in diesem Bericht synonym verwendet.
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2 Methode

Von Februar bis April 2020 wurde eine systematische Literatursuche in Pubmed?, Google
Scholar*, Google D, F und I° sowie in App Stores® durchgefiihrt. Dabei wurden sowohl wissen-
schaftliche Beitrage (z.B. Studien) als auch graue Literatur (z.B. Internetseiten, Zeitungsartikel o-
der Kongressberichte) durchsucht. Eine Recherche in der Testzentrale (www.testzentrale.ch) er-
ganzte die Suche. Ziel war es, geeignete Instrumente zu identifizieren, die sich als Selbstassess-
ment-Instrumente fir betreuende Angehdrige eignen und die Einschlusskriterien in Tabelle 1 erfiil-
len.

2.1 Suchprozess

Ein Literatur-Review von Deeken et al. (2003), die drei Schlussberichte (Kurzfassungen) G01a,
G04, G07 des Forderprogramms «Entlastungsangebote flr betreuende Angehoérige 2017-2020»
(Brugger et al., 2019; Kaspar et al., 2019; Otto et al., 2019a) sowie das Manual zur Literaturrecher-
che in Fachdatenbanken (Nordhausen & Hirt, 2020) dienten als Grundlage fir die Erarbeitung und
Auswahl geeigneter Suchbegriffe. Die Entwicklung der Recherchestrategie erfolgte in Zusammen-
arbeit mit dem Kompetenzzentrum swisseEBN der FHS St.Gallen.

Zusatzlich wurde eine erganzende Handsuche von Literatur im Internet durchgeflihrt. Eine syste-
matische Suche in Google Scholar und Google ist nicht méglich. Google Scholar sucht zwar um-
fassend, aber nach eigenem fur Aussenstehende nicht nachvollziehbarem Algorithmus. Einzelne
Durchlaufe ergeben mitunter hohe Trefferzahlen, von denen maximal 1000 angezeigt werden
(Nordhausen & Hirt, 2020). In der durchgefiihrten Handsuche wurden mit unterschiedlichen Kom-
binationen an Suchbegriffen die ersten 100 Treffer durchsucht und relevante Treffer notiert. Be-
zuglich des zeitlichen Rahmens erfolgten mehrere Durchlaufe mit Fokus auf einen engeren (z.B.
letzte 12 Monate, letzte 24 Monate) und auf einen grésseren Zeitraum (z.B. ab 2010). Durch diese
sensitive Vorgehensweise sollten in der Handsuche mdglichst viele relevante Studien identifiziert
werden. Dieses Vorgehen wurde sowohl bei Google Scholar als auch bei Google angewandt. Die
Suche erfolgte mit Begriffen auf Englisch (Pubmed, Google Scholar), Deutsch (Google Scholar,
Google), Franzoésisch und Italienisch (Google). Die Suchbegriffe der jeweiligen Recherche-Durch-
laufe sowie die bericksichtigten Zeitrdume und relevanten Treffer sind in Appendix 1 dokumen-
tiert. Die verschiedenen Suchen in Pubmed (JV), Google Scholar (MH) und Google (Deutsch: MH;
Franzoésisch: EA; Italienisch: FDB) wurden unabhangig voneinander von vier wissenschaftlichen
Mitarbeiterinnen durchgeflnhrt.

Erganzend wurden 22 E-Mail-Anfragen an ausgewahlte Expertinnen Experten, Organisationen und
Institutionen versendet, wie z.B. Spitexverband, private Spitex, Pro Senectute, Rotes Kreuz,
Schweizerischer Gemeindeverband (SGV) und Kantone. Die Kontaktaufnahme hatte zum Ziel, in
der Praxis genutzte oder bekannte Selbstassessment-Instrumente fur betreuende Angehorige zu
identifizieren.

3 Pubmed ist eine bibliografische Referenzdatenbank, die medizinische Artikel in Fachzeitschriften dokumentiert und enthélt elektroni-
sche Verweise auf Volltextzeitschriften. Das Sachgebiet umfasst u.a. Medizin, 6ffentliches Gesundheitswesen und Psychologie.

4 Suchmaschine des Google-Unternehmens, das flr die Literaturrecherche wissenschaftlicher Dokumente entwickelt wurde.
5 Suchmaschine des Google-Unternehmens mit der Maglichkeit von Iander- und sprachenspezifischen Suchen.

8 Apple App Store und Google Play Store bieten die Méglichkeit, nach gesundheitsbezogenen Apps zu suchen. App ist die Abkiirzung
von engl. application. Damit ist eine Anwendungssoftware gemeint, die eine nutzliche Funktion erfiillen soll. Von Apps spricht man oft in
Zusammenhang mit Smartphones und Tablet-PCs.
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2.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Den zentralen Fragestellungen entsprechend wurden Ein- und Ausschlusskriterien fur die syste-
matische Literatursuche definiert. Diese sind in Tabelle 1 dargestellt. Es wurden keine Einschran-
kungen methodischer Art (z.B. nur psychometrisch getestete Instrumente) getroffen. Dadurch
konnten zusatzlich zu wissenschaftlich entwickelten Instrumenten auch selbstentwickelte Instru-
mente eingeschlossen werden. Da der Fokus auf betreuenden Angehdrigen im hauslichen Setting
lag, wurden Instrumente ausgeschlossen, die nur bei Angehdérigen von im Pflegeheim lebenden
Personen angewendet wurden.

Tabelle 1: Ein- und Ausschlusskriterien der Literatursuche

Anwendende
Personen

Anwendungs-
setting

Inhaltliche
Elemente

Einschlusskriterien

e Instrument, das sich als Selbstassess-
ment oder Selbstassessment eignet.

e Instrument, das digitalisiert/webbasiert ist.

e Instrument, das einen Score’ hat, sodass
Konsequenzen fir betreuende Angeho-
rige abgeleitet werden kdénnen.

Ausschlusskriterien

e Instrument, das nicht digitalisiert/ webba-
siert ist.

e Instrument, das nur aus offenen Fragen
besteht.

¢ Instrument, das keinen Score hat, sodass
keine Konsequenzen abgeleitet werden
konnen.

Betreuende Angehorige
Familie, Verwandte, Freunde

e Freiwillige
e Gesundheitsfachpersonen oder andere
Fachpersonen (z.B. Sozialarbeitende)

e Hausliche Versorgungssituation
e Spital

e Pflegeheim

Das Instrument

e kann selbstandig angewendet werden
und

e st gut verstandlich.

Die Anwendung des Selbstassessments er-
moglicht es, sich frihzeitig in der Rolle als be-
treuende Angehdrige oder betreuender Ange-
hériger wahrzunehmen.

Das Instrument

e gemeinsam mit Fachpersonen eingesetzt
werden.

e nur von Fachpersonen angewendet wer-
den.

Instrument, das

e den Fokus auf mindestens eine Tatigkeit
der Betreuung durch betreuende Angeho-
rige legt (z.B. Hilfe im Alltag und Haus-
halt, emotionale und soziale Unterstut-
zung).

e Bedurfnisse betreuender Angehdriger er-
hebt.

e Belastungen bzw. positiven Auswirkungen
der Betreuungssituation erfasst.

e sich auf die Betreuung pflegebedirftiger
Personen bezieht, z.B. altere Personen,
Kinder mit Krankheiten oder Behinderun-
gen.

e krankheitsspezifische Fragen umfasst, die
sich in weniger als 25% der Fragen auf
die betreute Person beziehen.

Instrument, das

e ausschliesslich Informationsbedurf-
nisse erhebt.

e ausschliesslich positive Aspekte der Be-
treuung erfasst und keine Belastungen er-
hebt.

e den Fokus auf Betreuungszufriedenheit o-
der Lebensqualitat legt.

e nur die aufgewendete Zeit (quantitativ) fur
die Pflege und Betreuung der Angehodri-
gen erhebt, z.B. als Tagebuchfunktion
ohne Fokus auf Belastungen.

e nur Familienbediirfnisse erhebt, die sich
nicht auf die Betreuung beziehen.

e krankheitsspezifische Fragen umfasst, die
sich in mehr als 25% der Fragen auf die
betreute Person beziehen.

7 Numerischer Wert, mit dem Zustande und Situationen in einheitlicher Nomenklatur beschrieben werden kénnen.
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2.3 Verfahren zur Literatur- und Datenextraktion

Die Auswahl der Publikationen aus der Suche in den Datenbanken Pubmed (JV), Google Scholar
(MH), Google Deutsch (MH), Google Franzésisch (EA) und Google Italienisch (FDB) sowie die Da-
tenextraktion (MH, FDB) wurde von den vier wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen unabhangig von-
einander durchgeflhrt. Die deutschsprachige Google Recherche ergab weniger relevante Ergeb-
nisse als erwartet. Daher wurde auch Google Scholar mit deutschen Stichworten durchsucht, um
etwaige deutschsprachige wissenschaftliche Publikationen einzuschliessen. Zudem erfolgte eine
Handrecherche deutschsprachiger Zeitschriften. Der Projektleiter (AF) und die Projektpartnerin
(HG) standen in diesem Projektschritt bei Fragen zur Verfligung.

Mit dem Literaturverwaltungsprogramm (Citavi) wurden alle eingeschlossenen Publikationen zent-
ral verwaltet. Die in Tabelle 1 vorgestellten Ein- und Ausschlusskriterien beziehen sich auf ein-
zelne Instrumente. Diese mussten zunachst aus den gefundenen Studien oder anderen Treffern
extrahiert werden. Hierzu wurden als initialer Schritt die Titel und Abstracts aller Referenzen durch-
gesehen. Eine Referenz wurde ausgeschlossen, wenn im Titel bzw. Abstract keine Hinweise auf
einen Fragebogen zum selbstandigen Ausflllen durch betreuende Angehdrige enthalten waren o-
der es sich nur um Instrumente zur Messung der Lebensqualitat handelte.

Die Datenextraktion aus den Volltexten® gliederte sich in drei Schritte (Kleibel, 2011). Zuerst wur-
den in einer Excel-Tabelle Angaben zu jeder eingeschlossenen Publikation aufgelistet: Autorinnen
und Autoren, Titel, Jahr und Art der Quelle, wie wissenschaftliche Zeitschrift, Buch oder Online
Quelle. Relevante systematische Literaturlibersichtsarbeiten® wurden ebenfalls aufgelistet. Diese
wurden geprtift, um weitere Studien mit potenziell relevanten Instrumenten zu identifizieren, die
dann ebenfalls in die Liste aufgenommen wurden. Eine Ubersicht der 31 durchgesehenen Literatu-
ribersichtsarbeiten finden sich in Appendix 2.

In einem zweiten Schritt wurden alle Volltexte auf das Vorliegen eines Instrumentes gemass Ein-
schluss- und Ausschlusskriterien hin Gberpruft. Es wurden Volltexte ausgeschlossen, die folgende
Merkmale aufwiesen:

¢ Keine Instrumentenverwendung
e Setting Pflegeheim
o Andere Sprache als D, E, |, F, Spanisch
e Ausschliessliche Verwendung von Instrumenten, die eines der nachfolgenden Merkmale
umfassen:
o Einzelne Fragen zu einem Themenbereich ohne Instrumentencharakter (bspw. eine
Frage zur Einschatzung der eigenen Gesundheit auf einer Likert-Skala)
o Selbsterstellte Fragebdgen zum Zwecke wissenschaftlicher Datenerhebung ohne
Bezug zu einem bestehenden Instrument
o Fokus auf nur einen Parameter (z.B. Messung des Wohlbefindens auf einer Skala
von 1-10, Body-Mass-Index)
o Ausschliesslich Fragen mit quantitativem Charakter (z.B.: Wie hoch ist Ihr Einkom-
men? Wie viele Sozialkontakte pflegen Sie?)

8 Unter dem Begriff ,Volltext“ werden an dieser Stelle nicht nur Volltexte klassischer Studien verstanden. Aufgrund des sensitiven Re-
cherchemodus und der BerUcksichtigung grauer Literatur, fallen ebenso Homepages mit/ oder ohne eingebettete Instrumente, Berichte
oder Apps darunter. Da es sich beim Grossteil um klassische Studien handelt, wird der Begriff «Volltext» verwendet.

9 Engl. systematic literature review. Es handelt sich um eine wissenschaftliche Arbeit in Form einer Literaturibersicht, die zu einem be-
stimmten Thema durch geeignete Methoden (Suchstrategie, Datenextraktion, Beurteilung) versucht, eine moglichst vollstandige Uber-
sicht Uber bereits publizierte Fachliteratur zu geben.
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o Kein Fokus auf betreuende Angehorige, z.B. Angehdrige flllen Instrument fir be-
treute Personen aus, welche Einschrankungen in den ADLs"’, herausfordernde Ver-
haltensweisen oder Symptome vorliegen

o Ausschliesslich Zufriedenheitseinschatzungen zu Programmen und Services

Aus den nicht ausgeschlossenen Volltexten wurden die Instrumente extrahiert, die keines der eben
genannten Merkmale umfassten. Dazu wurden in Frage kommende Instrumente in der Excel-Ta-
belle mit weiteren relevanten Informationen (z.B. Sprache, Nutzung einer modifizierten Fassung
des Instruments wie Kurz- oder Langform) einzeln aufgefiihrt. In die Excel-Tabelle wurden auch
die Ruckmeldungen der Expertinnen, Experten, Organisationen und Institutionen aufgenommen
(Appendix 3).

In einem dritten Schritt wurden, nach Reduktion der Dubletten, die extrahierten Instrumente noch-
mals einer eingehenden Prifung unterzogen. Hierbei wurde deutlich, dass unter den begutachte-
ten Instrumenten nur wenige webbasierte waren. Damit waren vielversprechende Instrumente aus-
geschlossen worden, die zukilnftig webbasiert dargestellt werden kdnnen, es nur jetzt noch nicht
sind. Aus diesem Grund wurde dieses Ausschlusskriterium zuriickgestellt. Ahnlich verhielt es sich
mit dem Einschlusskriterium, dass ein Score vorliegen soll. Da unter den begutachteten Instrumen-
ten nur wenige mit Score waren, wurde das Ausschlusskriterium zurlickgestellt, um nicht vielver-
sprechende Instrumente auszuschliessen, die potenziell zur Reflexion Uber die eigene Situation
anregen konnten. Die inhaltliche Priifung der Instrumente auf Vorliegen der Ein- und Ausschluss-
kriterien ergab eine Liste von eingeschlossenen Instrumenten. Eines der Ziele dieses Projekts war
es, ob und wie die in der Literatursuche identifizierten Instrumente an die gewonnenen Erkennt-
nisse des BAG-Fdrderprogramms fur betreuende Angehdrige anschlussfahig sind. Hierflr wurde
jedes der eingeschlossenen Selbstassessment-Instrumente beurteilt. Fir jedes Instrument wurde
eine Empfehlungsstarke angegeben, die sich nach dem Vorliegen festgelegter Kriterien richtete.
Dementsprechend wurde geprift, ob das Instrument die folgenden inhaltlichen Elemente der Be-
treuung aufwies: Aufgaben, Intensitat/ Aufwand, Belastungen und positive Auswirkungen, Bedurf-
nisse, Unterstltzungsbedarf, Gesundheitszustand und Vorhandensein eines Scores (Erklarung
Fussnote Seite 7). Der Score ermoglicht die Berechnung eines Gesamtwerts z.B. flir Belastung.
Dieser ist die Voraussetzung fur die Berechnung eines Cutoff Scores'!, welcher einen Grenzwert
darstellt. Im Kontext der Belastung kann damit beispielsweise zwischen geringem Risiko vs. ho-
hem Risiko unterschieden werden.

Fir die Empfehlungsstarke wurde eine dreifache Abstufung gewahlt (A starke Empfehlung — B
Empfehlung — 0 offene Empfehlung). In Tabelle 2 wird aufgezeigt, welche inhaltlichen Kriterien fur
die entsprechende Empfehlungsstarke erfillt sein missen. Diese Abstufung ist angelehnt an die
DEGAM™-Leitlinie Nr. 6 fir «pflegende Angehdrige von Erwachsenen» (Lichte et al., 2018, p.
13ff).

© Der ADL-Score ist ein Verfahren zur Messung der Alltagskompetenz (Activities of Daily Living) von Personen, die an degenerativen
Erkrankungen wie Alzheimer, Parkinson oder Multiple Sklerose leiden. Er wird auch zur Bewertung der Pflegebedurftigkeit in der Geriat-
rie herangezogen.

" Auch Toleranzwert
2 Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e.V.

Sammlung von Selbstassessment-Instrumenten fiir betreuende Angehdrige - Abschlussbericht 11 von 103



Tabelle 2: Erklarung der Empfehlungsstarke basierend auf Bewertungskategorien

Kode Empfehlungsstarke Beinhaltet folgende Kriterien

A starke Empfehlung
(Mindestens die 4 hier angekreuzten Krite-
rien missen enthalten sein)

\ Betreuungsaufgaben

\ Betreuungsintensitat/ Betreuungsaufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung der Betreuung
O Bedurfnisse

O Unterstutzungsbedarf

O Gesundheitszustand

\ Score

B Empfehlung \ Betreuungsaufgaben

(Mindestens die 3 angekreuzten Kriterien 0 Betreuungsintensitat/ Betreuungsaufwand
missen enthalten sein) \ Belastungen/ positive Auswirkung der Betreuung
O Bedirfnisse

O Unterstutzungsbedarf

O Gesundheitszustand

\ Score

0 Offene Empfehlung™ V Betreuungsaufgaben

(Mindestens eines der 2 angekreuzten Kri- | 4 getreyungsintensitat/ Betreuungsaufwand
terien miissen enthalten sein) \ Belastungen/ positive Auswirkung der Betreuung
O Bedrfnisse

O Unterstutzungsbedarf

O Gesundheitszustand

O Score

Die Instrumente mit A-Empfehlung enthalten mindestens die vier in Tabelle 2 genannten Krite-
rien: Betreuungsaufgaben, Betreuungsintensitat/ Betreuungsaufwand, Belastungen und/oder auch
positive Auswirkung der Betreuung und berechnen einen Score. Um die gefundenen Selbstasses-
sment-Instrumente als Nachschlagewerk mit integrierter Empfehlung zur Unterstitzung von be-
treuenden Angehdrigen und weiteren Interessierten aufzuarbeiten, werden sie neben der Darstel-
lung in Tabelle 4 auch in einem zusatzlichen Dokument in Ergebnisvignetten ausfuhrlich darge-
stellt. In diesem Dokument werden ebenfalls weitere relevante Selbstassessment-Instrumente dar-
gestellt, die aus Sicht der Autorinnen und des Autors in der Praxis angewendet werden, obwohl sie
die Einschlusskriterien nicht in vollem Umfang erfullen.

Alle Instrumente mit B-Empfehlung (empfehlenswert) enthalten mindestens die drei in Tabelle 2
angekreuzten inhaltlichen Elemente Betreuungsaufgaben, Belastungen und/ oder positive Auswir-
kung der Betreuung und berechnen einen Score. Die Betreuungsintensitat/ Betreuungsaufwand ist
nicht Teil des Instruments. Sie werden detailliert in den Resultaten in Tabelle 5 dargestellt.

Selbstassessment-Instrumente mit 0-Empfehlung sind Instrumente, die entweder Betreuungsauf-
gaben und/oder Belastungen/positive Auswirkungen der Betreuung erfassen. Mindestens eines
der beiden Kriterien muss enthalten sein. Sie werden in den Resultaten in Tabelle 6 dargestellt.
Die Bewertung orientierte sich an den zentralen Fragestellungen und umfasste die Beantwortung
der nachfolgenden Fragen:

e Fir welche spezifischen Gruppen von betreuenden Angehdrigen, z.B. altere Menschen, ElI-
tern von kranken Kindern, ist das Instrument geeignet?

e Was wird an Aufgaben, Aufwand, Belastungen, positiven Auswirkungen, Bedurfnissen oder
weiteren Merkmalen erfasst?

o Wie stellt sich das Ausmass der Belastung (objektive und subjektive Belastung sowie posi-
tive Effekte) dar?

'3 Eine 0-Empfehlung wird dann gegeben, wenn das Selbstcheckinstrument 1-2 Kriterien erfiillt, die Studie zur Instrument-Entwicklung
von guter Qualitat ist, und die enthaltenen Instrumente von betreuenden Angehérigen nicht direkt selbst anwendbar sind.
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Gibt das Instrument betreuenden Angehérigen Vorschlage fur mégliche Losungsansatze?

Ist das Instrument nur mit Hilfe fachlicher Beratung verstandlich/ anwendbar"?

Regt das Instrument zum Nachdenken (ber die eigene Rolle oder Belastungssituation an?

Ist das Instrument nutzerfreundlich hinsichtlich einer verstandlichen Sprache, verstandliche

Fragen und einem zumutbaren Zeitaufwand?

e Ist das Instrument auf verschiedene Betreuungssituationen oder unterschiedliche Gruppen
von Angehdrigen Ubertragbar?

e Ist das Instrument bereits webbasiert oder ist es empfehlenswert, dieses zu digitalisieren in
Form eines Online-Fragebogens oder einer App?

e Braucht das Instrument noch Anpassungen, wie z.B. Ubersetzung, kulturelle Anpassung
oder Anpassung auf einen anderen Anwendungskontext?

o Worauf ist bei der Anwendung besonders zu achten?

In Tabelle 4, Tabelle 5 und Tabelle 6 werden die Instrumente anhand strukturierender Kriterien
(Vor- und Nachteile, Zielgruppe, Ziel/Zweck und ein zusammenfassendes Fazit) beschrieben. In
einem letzten Schritt wurden die stark empfehlenswerten Instrumente detailliert ausgearbeitet und
werden in Kapitel 5 und der Kurzfassung des Ergebnisberichts (Sammlung von Selbstasses-
sment-Instrumenten fiir betreuende Angehorige) in einer Rangfolge dargestellt. Durch diese
Priorisierung wird deutlich, welches Instrument flir den Schweizer Kontext am ehesten empfeh-
lenswert ist. Die Ergebnisvignetten in der Kurzfassung informieren Uber die Inhalte des Instru-
ments, die Zielgruppe, vorhandene Ubersetzungen, den Aufbau, und inwiefern das Instrument ver-
fugbar ist. Dort werden ebenfalls Empfehlungen fir den Schweizer Kontext abgegeben, was beim
Einsatz dieses Instruments zu bericksichtigen ist und ob das Instrument aus Sicht der Autorinnen
und des Autors von betreuenden Angehdrigen selbstandig angewendet werden kann und/ oder in
einen Beratungskontext mit Fachpersonen eingebettet sein sollte.
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3 Resultate

3.1 Ein-und Ausschluss von Publikationen

Mit der systematische Literaturrecherche wurden in der Pubmed Suche insgesamt n=2139 sowie
in der Google- und Google Scholar Suche 444 Publikationen identifiziert. Durch die Handrecher-
che deutschsprachiger Zeitschriften konnten 8 Treffer identifiziert werden. Die Suche in Google
Scholar und Pubmed ergab etliche systematische Ubersichtsarbeiten®, deren Referenzlisten nach
geeigneten Publikationen durchsucht wurden und 49 weitere Publikationen bertcksichtigt werden
konnten. Aus den verschiedenen App-Stores konnten 4 Apps eingeschlossen werden. Auf die E-
Mail-Anfrage an Expertinnen, Experten, Organisationen und Institutionen wurden 10 Instrumente
und Tools zurickgemeldet. Nicht alle Rickmeldungen aus der Praxis stellen Selbstassessment-
Instrumente im Sinne der Ein- und Ausschlusskriterien dar. Dennoch sind es wertvolle Rickmel-
dungen, weswegen wir zur Abgrenzung von Tools sprechen, wenn es sich nicht um Selbstassess-
ment-Instrumente handelt.

3.2 Ein-und Ausschluss von Instrumenten

Fur den Ein- und Ausschluss der Instrumente wurde ein aufeinander abgestimmtes Vorgehen ge-
wahlt. Nach einer ersten Durchsicht (durch JV) der Publikationen aus der Pubmed Suche konnten
1918 Publikationen ausgeschlossen werden. In einer aufeinander abgestimmten Arbeitsweise
(FDB, MH) wurden die 221 Publikationen aus der Pubmed Suche mit den Ergebnissen der Hand-
suche in Referenzlisten, App Stores, Google und Google Scholar zusammengefihrt. Die berei-
nigte Trefferliste umfasste nach Ausschluss von doppelten Publikationen 681 Publikationen. Diese
wurden einer Volltextanalyse und Datenextraktion unterzogen. Da in den einzelnen Studien mitun-
ter mehrere Instrumente verwendet wurden, konnten 1004 Instrumente identifiziert werden, von
denen 714 Duplikate (Instrumente) darstellten. Somit resultierten aus den verfugbaren Volltexten
insgesamt 290 Instrumente. Nach einer umfassenden inhaltlichen Prifung wurden 245 Instru-
mente ausgeschlossen, die nicht den Ein- und Ausschlusskriterien entsprachen. Eine Liste mit den
ausgeschlossenen Instrumenten, die nicht den Einschlusskriterien entsprechen, kann in Appendix
4 eingesehen werden. Wenn die Instrumente weder Uber Bibliothekszugange oder Anschreiben
der Entwicklerinnen und Entwickler zuganglich waren, mussten sie ausgeschlossen werden. Die
Instrumente, die nicht eingesehen werden konnten, kdnnen dem Appendix 5 enthommen werden.
Nach Prifung aller Instrumente auf deren Eignung konnten schliesslich 45 Instrumente aus 274
Studien in die vorliegende Analyse eingeschlossen werden und kénnen dem Appendix 6 entnom-
men werden.

Die Ergebnisse der Literatursuche sind in Abbildung 1 auf der ndchsten Seite dargestellt. Die
Grunde fur den Ausschluss der Publikationen bzw. Instrumente sind stichwortartig enthalten. Auf
der Ubernachsten Seite direkt im Anschluss folgt Tabelle 3. Darin werden die eingeschlossenen
Instrumente Uberblicksartig aufgelistet. Sie erhalten dort eine Nummer, mit der sie auch in den wei-
teren Tabellen identifiziert werden kénnen. Ob die Instrumente webbasiert sind oder einen Score
haben, ist in dieser Tabelle noch nicht bertcksichtigt. Nahere Ausfuhrungen zur Zurtickstellung
dieser Einschlusskriterien finden sich in Kapitel 2.3.
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Abbildung 1: Darstellung der Resultate der Literatursuche

Systematische Literatursuche

v

Anschreiben Handsuche (n=505)
Institutionen/ Organisa-

tionen und Expertinnen Google Scholar (n=384)

Google F (n=19)
(n=22) Google | (n=6)
Google CH, D, AT (n=35)

Deutschsprachige Zeitschriften (n=8)
Apps (n=4)

Referenzscreening in Literaturreviews (n= 49)

Pubmed
Begutachtete Titel
und Abstracts

(n=2139)

Ausschluss (n=1918)

Riickgemeldete
Instrumente/ Tools
(n=10)

Ausschluss Duplikate

Griinde:

Kein Instrument
Kein Selfcheck
Nicht fur Angehdrige

(n=55)

v

Begutachtete Volltexte/ Berichte/ Apps oder Tools (n=681)

Fokus nur auf
Lebensqualitat

Pubmed (n=221)
Relevante Treffer aus Handsuche (n=450)
Riickgemeldete Instrumente/ Tools (n=10)

A

Gefundene Instrumente/ Tools (n=1004 aus
495 Volltexten/ Berichten/ Apps oder Tools)

Ausschluss Volltexte (n=186)

Griinde:

Kein Zugriff (n=70)

Keine Instrumentenverwendung (n=34)
Instrument nicht ndher beschrieben (n=12)
Kein Selbstcheck (n=55)

Kein Fokus auf Angehorige (n=7)

Setting Pflegeheim (n=2)

Andere Sprache als D, E, |, F, Spanisch (n=6)

Begutachtete Instrumente / Tools
(n=290)

Eingeschlossene Instrumente

Ausschluss Duplikate (n=714) Ausschluss (n=245 Instrumente)

Griinde (mehrere mdglich):

Kein digitales Instrument (n=0) *
Kein Zugriff (n=37)

Keine der eingeschlossenen Sprachen D, E, I, F (n=10)**
Kein Selbstcheck (n=42)

Kein Angehorigenfokus (n=16)

Kein Bezug zu Betreuungstatigkeiten (n=117)

Kein Bezug zu Bediirfnissen und Belastungen (n=70)
Kein Score (n=0) ***

Nur Erfassung positiver Aspekte (n=2)

Betreuung in der Vergangenheit (n=4)

(n=45 aus n= 274 Studien) Fokus nur auf Lebensqualitat (n=18)

Analyse Instrumente

n=45

Stark empfehlenswerte Instrumente (n=10)
Empfehlenswerte Instrumente (n=21)

Offen empfehlenswerte Instrumente (n=14)

* Da unter den begutachteten Instrumenten nur wenige webbasierte waren, wurde dieses Ausschlusskriterium zuriickgestellt, um nicht vielverspre-

chende Instrumente auszuschliessen, die potenziell zukiinftig webbasiert dargestellt werden kénnten.

** Die Instrumente umfassten folgende Sprachen: Chinesisch, danisch, japanisch, koreanisch und taiwanesisch.

*** Da unter den begutachteten Instrumenten nur wenige mit Score waren, wurde dieses Ausschlusskriterium zuriickgestellt, um nicht vielverspre-

chende Instrumente auszuschliessen, die potenziell zur Reflexion tber die eigene Situation anregen kénnten.
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Tabelle 3: Liste der eingeschlossenen Instrumente (n=45) und wer diese entwickelte

Nr. Instrument Abk. Entwickelt von:
1 Assessment zur Erfassung von Ressourcen und | ARR (Budnick, Kummer, Bliher, & Drager, 2012)
Risiken élterer pflegender Angehoriger
2 Brief Assessment Scale for Caregivers BASC (Glajchen et al., 2005)
3 Brief Assessment Scale for Caregivers: (Pearlin et al., 1990)
Pearlin Stress Process Model
4 Burden Assessment Scale BAS (Reinhard, Gubman, Horwitz, & Minsky, 1994)
5 Burden Assessment Schedule BAS (Thara, Padmavati, Kumar, & Srinivasan, 1998)
6 Burden Scale for Family Caregivers BSFC (Graldel & Leutbecher, 1993)
Hausliche Pflege Skala (deutsche Bezeichnung) HPS
7 Cancer Caregiving Tasks, Consequences and CaTCoN | (Lund, Ross, & Groenvold, 2012)
Needs Questionnaire
8 Caregiver Burden Inventory CBI (Novak & Guest, 1989)
9 Caregiver Burden Scale CBS (Elmstahl, Malmberg, & Annerstedt, 1996)
10 Caregiver Burden Screen CBS (Rankin, Haut, Keefover, & Franzen, 1994)
1 Caregiver Needs Screen CNS (Boele et al., 2019)
12 Caregiver Reaction Assessment CRA (Given et al., 1992)
13 Caregiver Risk Screen CRS (Guberman, Keefe, Fancey, Nahmiash, & Barylak,
2001)
14 Caregiver Self Assessment Questionnaire CSAQ (American Medical Association, 2020)
15 Caregiver Strain Index CSl (Robinson, 1983)
16 Caregiver Tasks Inventory (Clark & Rakowski, 1983)
17 Caregiver’s Burden Scale in End-of-Life Care CBS- (Dumont, Fillion, Gagnon, & Bernier, 2008)
EOLC
18 Caregiving Appraisal Scale CAS (Lawton, Kleban, Moss, Rovine, & Glicksman, 1989;
Lawton, Moss, Kleban, Glicksman, & Rovine, 1991)
19 Caregiving Hassles Scale CHS (Kinney & Stephens, 1989)
20 Caregiving Health Engagement Scale CHE-s (Barello, Castiglioni, Bonanomi, & Graffigna, 2019)
21 Caregiving Stress Appraisal Scale CSA (Abe, 2007)
22 Carer Experience Scale CES (Al-Janabi, Coast, & Flynn, 2008; Al-Janabi, Flynn, &
Coast, 2011)
23 Carers Assessment of Difficulties Index CADI (Nolan & Grant, 1989)
24 Carer's Checklist (Hodgson, Higginson, & Jefferys, 1998)
25 Cope-Index COPE (McKee et al., 2003)
26 Coping Inventory Cl (Barusch, 1988)
27 Family Appraisal of Caregiving Questionnaire for | FACQ- (Cooper, Kinsella, & Picton, 2006)
Palliative Care PC
28 Family Burden Scale FBS (Madianos et al., 2004)
29 Family Caregiver Distress Assessment Tool (Home Instead, 2020)
30 Heart Failure Caregiver Questionnaire HF-CQ (Stromberg et al., 2017)
31 Hemophilia Caregiver Impact measure HCI (Schwartz, Powell, & Eldar-Lissai, 2017)
32 Impact of Event Scale (-Revised) IES-R (Weiss & Marmar, 1997)
33 Impact on Family Scale IOFS (Stein & Riessman, 1980)
34 Life Situation among Spouses after a Stroke LISS-Q (Larson, Franzén-Dahlin, Billing, Murray, & Wredling,
Event Questionnaire 2005)
35 Modified Caregiver Strain Index MCSI (Thornton & Travis, 2003)
36 Montgomery Borgatta Caregiver Burden scale MBCBS | (Montgomery & Borgotta, 1989; Montgomery, Gonyea,
& Hooyman, 1985)
37 Needs Assessment of Family Caregivers-Cancer | NAFC-C | (Kim, Kashy, Spillers, & Evans, 2010)
38 Parent Caregiver Strain Questionnaire PCSQ (England & Roberts, 1996)
39 Perceived Stress Scale PSS (Cohen, Kamarck, & Mermelstein, 1983)
40 Sekentei scale for caregivers SSC (Asahara, Momose, Murashima, Okubo, & Magilvy,
2001)
41 Selbsttest fiir pflegende Angehorige (Seniorplace, 2020)
42 Self-developed unmet need measure (Gaugler et al., 2004)
43 Sense of competence questionnaire SCQ (Vernooij-Dassen et al., 1999)
Short Sense of competence questionnaire SSCQ
44 Social Support Rating Scale SSRS (Xiao, 1994)
45 Zarit Burden Interview ZBI (Zarit, Reever, & Bach-Peterson, 1980)
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3.3 Beurteilung der Selbstassessment-Instrumente

Jedes der eingeschlossenen Selbstassessment-Instrumente (n=45) wurde bewertet und die entsprechende Empfehlungsstarke (A, B oder 0)
abgeleitet. Eine Auflistung der Instrumente und der Volltexte, in denen diese verwendet wurden, finden sich in Appendix 6. Die Ausfiihrungen
zum jeweiligen Instrument findet sich je nach Empfehlungsstérke in Tabelle 4, Tabelle 5 und Tabelle 6. Wird in der Tabelle keine Ubersetzung in
andere Sprachen erwahnt, ist das Instrument nur in englischer Sprache vorhanden.

3.3.1

Instrumente mit A-Empfehlung

Die stark empfehlenswerten Instrumente (n=10) enthalten mindestens die vier der in Tabelle 2 genannten Elemente: Betreuungsaufgaben,
Betreuungsintensitat, Belastungen sowie positive Auswirkung der Betreuung/Pflege und berechnen einen Score. Bei den Instrumenten mit A-
Empfehlung handelt es sich grundsatzlich um Instrumente, die validiert sind und von betreuenden Angehdrigen direkt angewendet werden kon-
nen. Im Fazit () jedes aufgefihrten Instruments wird angemerkt, ob Betreuende sie als Selbstassessment selbstandig (inkl. Berechnung eines
Scores und Verweis auf geeignete Massnahmen) nutzen kénnen oder ob es sich empfiehlt, das Instrument im Rahmen einer Beratung/Beglei-
tung durch Fachpersonen anzuwenden. Damit kann den verschiedenen Anspruchsgruppen (Fachpersonen, betreuende Angehdrige, Organisatio-
nen etc.) ein fundiertes Instrumentarium angeboten werden. Tabelle 4 soll eine schnelle Einschatzung ermdglichen und zur Klarung erster Fra-

gen dienen.
Tabelle 4: Instrumente (n=10) mit A-Empfehlung
Nr. Instrument Abk. Entwickelnde Erfassung von + Vorteile Zusammenfassung
Autor(innen) - Nachteile Fazit
6 Burden Scale for Fam- BSFC (GraRel & Leutbecher, \ Betreuungsaufgaben +  Die BSFC/ HPS liegt in einer Lang- und einer Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige, die
ily Caregivers (engl. 1993) + Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Kurzfassung (BFSC-s) mit 28 resp. zehn Fragen | zu Hause jemanden mit chronischem mit Hilfs- oder
Bezeichnung) aufwand VOr. Pflegebedarf (Korperpflege etc.) betreuen. Die Pflege-
\ Belastungen/ positive Auswirkung +  Die BSFC/ HPS ist leicht verstandlich und kann und Betreuungstatigkeit sollte bereits seit einem hal-
Hausliche Pflege Skala der Betreuung/ Pflege von betreuenden Angehdrigen selbstandig aus- ben Jahr bestehen.
(dts. Bezeichnung) HPS O Bediirfnisse gefillt werden.

O Unterstiitzungsbedarf
 Gesundheitszustand
< Score

+  Die BSFC/ HPS berechnet einen Summenwert
und ist ein valides Mass fiir die Gesamtbelas-
tung der betreuenden Angehdrigen.

+  Die BSFC/ HPS (Lang- und Kurzversion) liegt in
Deutsch, Franzdsisch und Italienisch vor.

Ziell Zweck: Die BSFC/ HPS kann eingesetzt werden,
um sich einen schnellen Uberblick iiber die Belas-
tungssituation von pflegenden Angehérigen zu ver-
schaffen und zielt darauf ab, geeignete und vor allem
akzeptierte Entlastungsmassnahmen (z.B. Verbesse-
rung der familidren Unterstiitzung) fiir betreuende An-
gehdrige zu Hause zu finden und zu etablieren. Die
Messung Belastung kann einmalig oder mehrmals im
Verlauf durchgefiihrt werden.

= Die BSFC/ HPS eignet sich zur selbsténdigen
Anwendung durch betreuende Angehdrige. Sie
kénnen damit feststellen, wie ihr familidres Un-
terstiitzungsnetz aussieht, was verbessert wer-
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den kann und welche Hilfsangebote durch Fach-
personen Entlastung ihrer Situation bringen kén-
nen.

=> Fiir die Beurteilung der Belastungssituation und
die friihzeitige Ergreifung von geeigneten Mass-
nahmen, empfiehlt es sich, die Beratung von
Fachpersonen in Anspruch zu nehmen.

CBI

(Novak & Guest, 1989)

\ Betreuungsaufgaben

\ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

O Unterstiitzungsbedarf

[ Gesundheitszustand

\ Score

Neben der Berechnung eines Gesamtwerts fiir
Belastung kann auch ein Caregiver Burden Pro-
file (CBP) erstellen werden.

Das CBI liegt in Englisch und Italienisch vor.

Das CBI gibt Vorschlage fiir Losungsansatze, ist
aber nicht in der Praxis getestet worden.

Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
von kognitiv eingeschrankten (élteren, 65+14) Perso-
nen.

Die Entwicklerinnen empfehlen, den CBI in verschie-
dene Settings zu Ubertragen, und ihn ausserdem bei
betreuenden Angehdrigen von Personen mit unter-
schiedlichen chronischen Erkrankungen anzuwenden.

Ziell Zweck: Das CBl ist ein Instrument, das die Aus-
wirkungen der Belastung auf betreuende Angeharige
in 5 Dimensionen misst: zeitmassig, entwicklungsmés-
sig, physisch, psychisch und emotional (Dimensio-
nen).

= Das CBI eignet sich zur Anwendung durch Fach-
personen wie Pflege/ Soziale Arbeit. Betreuen-
den Angehérige konnen den CBI selbstandig
ausfiillen.

= Um das individuelle Belastungsprofil von betreu-
enden Angehdrigen zu ermitteln und geeignete
Massnahmen abzuleiten, empfiehlt sich eine An-
wendung in einer Beratung, um gemeinsam mit
betreuenden Angehérigen, geeignete Massnah-
men abzuleiten.

8 Caregiver Burden In-
ventory
14 Caregiver Self Assess-

ment Questionnaire

CSAQ

(American Medical
Association, 2020)

< Betreuungsaufgaben

\ Betreuungsintensitit/ Betreuungs-

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfisse
 Unterstiitzungsbedarf

\ Gesundheitszustand

\ Score

Der Fragebogen ist kurz und einfach verstand-
lich (12 Fragen), berechnet einen Gesamt-Score,
um Gesundheitsrisiken zu erkennen.

Der CSAQ ist Online und als PDF verfiigbar

Der CSAQ ist in Englisch und Italienisch verfiig-
bar.

Es wird empfohlen, bei Bedenken bezliglich des
Fragebogens oder der Ergebnisse eine Fachper-
son zu kontaktieren.

Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
von élteren Personen.

Ziell Zweck: Der Fragebogen kann betreuenden An-
gehorigen helfen, ihr eigenes Verhalten und ihre Ge-
sundheitsrisiken (Belastungen) zu beurteilen.

=>  Der kurze Online-Fragebogen eignet sich zur
Anwendung durch betreuende Angehdrige selb-
standig. Wenn sie den Online-Fragebogen aus-
filllen, erhalten sie ihr Resultat und Vorschlage
zum weiteren Vorgehen.

4 Die meisten Lander der westlichen Welt verwenden das chronologische Alter von 65 Jahren und mehr als Definition flr "altere" oder "altere Menschen" (WHO, 2020)

Sammlung von Selbstassessment-Instrumenten fiir betreuende Angehdrige - Abschlussbericht




aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfisse

O Unterstiitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

\ Score

Basis-ADL, Unterstiitzung in Instrumentellen
ADL'S, den kognitiven Status des Pflegeempfén-
gers, Verhalten des Pflegeempfangers und des
sozialen Netzwerks.

+ Die CHS ist ein Instrument zur Ermittlung des all-
gemeinen Belastungsniveaus bei betreuenden
Angehdrigen, z.B. spezifische Stressquellen.

15 Caregiver Strain Index Csl (Robinson, 1983) \ Betreuungsaufgaben +  Eshandelt sich um ein kurzes, einfach zu hand- | Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
< Betreuungsintensitat/ Betreuungs- habendes Instrument (13 Fragen), mit dem Be- milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen).
aufwand lastungen friihzeitig (z.B. kurz nach Aufnahme
\ Belastungen/ positive Auswirkung der Betreuungs-Aufgaben) identifiziert werden Ziell Zweck: Das Ziel der von Robinson (1983) durch-
der Betreuung/ Pflege kénnen. gefiihrten Studie war es, eine Reihe von Fragen aus-
[ Bediirfnisse +  Der Fragebogen berechnet einen Gesamt-Score, | zuwéhlen und empirisch zu validieren, die als Scree-
O Unterstiitzungsbedarf um hohe Belastung zu erkennen. ning-Instrument dienen kénnen, um Belastungen von
+ Gesundheitszustand bestimmten Risikopopulationen (mit belastenden
< Score Pflege-Beziehungen, emotionalen Belastungen) von

Angehérigen friihzeitig zu erkennen.

= Der CSl eignet sich zur selbstandigen Anwen-
dung durch betreuende Angehdrige.

=>» Der CSl kann auch in Befragungen aufgenom-
men werden, um die Beziehung zwischen be-
treuenden Angehérigen und betreuter Personen
zu untersuchen.

18 Caregiving Appraisal CAS (Lawton et al., 1989; \ Betreuungsaufgaben +  Der Fragebogen enthélt die subjektive Beurtei- Zielgruppe: Angehérige von alteren Personen mit ei-

Scale Lawton et al., 1991) \ Betreuungsintensitt/ Betreuungs- lung aller Aspekte der Betreuung (Betreuungs- ner Beeintréchtigung jeglicher Art, mit Demenz und
aufwand aufgaben, Betreuungsintensitat/ Betreuungsauf- | von Menschen am Lebensende.

\ Belastungen/ positive Auswirkung wand).

der Betreuung/ Pflege +  Es werden positive und negative Auswirkungen Ziell Zweck: Die CAS fokussiert auf die subjektive Be-

[ Bediirfnisse der Betreuung untersucht. wertung der Betreuung: die subjektive Belastung, die

O Unterstiitzungsbedarf Zufriedenheit mit der Betreuung und wahrgenommene

O Gesundheitszustand Auswirkungen der Betreuung.

VScore => Betreuende Angehérigen kénnten diese Fragen
selbstandig beantworten. Fiir die Beurteilung der
individuellen Belastungssituation und die Ergrei-
fung von geeigneten Massnahmen, empfiehlt es
sich, die Beratung von Fachpersonen in An-
spruch zu nehmen.

=> Die CAS wurde ausschliesslich in Studien ver-
wendet und weiterentwickelt. Somit kann sie in
Befragungen in unterschiedlichen Settings und
fiir verschiedene Zielgruppen verwendet wer-
den.

19 Caregiving Hassles CHS (Kinney & Stephens, 1989) |  Betreuungsaufgaben + Die CHS besteht aus fiinf Unterskalen: Schwie- Zielgruppe: Erwachsene, primér betreuende Angeho-

Scale \ Betreuungsintensitit/ Betreuungs- rigkeiten im Zusammenhang mit der Hilfe in den rige von Personen, bei denen eine Alzheimer-Demenz

diagnostiziert wurde und die zu Hause wohnen.

Ziell Zweck: Die CHS fokussiert auf die kleineren All-
tags-Ereignisse, auf die alltagliche Erfahrung des Be-
treuens und Pflegens sowie kleinere Irritationen des

taglichen Lebens. Solche Belastungen kdnnen sowohl
vorlibergehend als auch langandauernd sein, und sie

'S Die IADL-Skala nach Lawton und Brody (1969) ist ein auf dem ADL-Score basierendes Verfahren zur Erfassung der Alltagskompetenz geriatrischer Patienten (Geriatrisches Assessment). Es erfasst

8 zentrale, instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens, wie das Telefon benutzen, Einkaufen, Kochen etc.
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Der Fragebogen ist mit 42 Fragen sehr umfang-
reich.

werden von einer betreuenden Person als Beeintrach-
tigung ihres Wohlbefindens eingeschatzt.

=> Betreuende Angehdrigen konnten die Fragen
der CHS selbsténdig beantworten. Fir die Beur-
teilung der individuellen Belastungssituation und
die Ergreifung von geeigneten Massnahmen
(Unterstitzungs-Programme und Angebote) fiir
betreuende Angehdrige, empfiehlt es sich, die
Beratung von Fachpersonen in Anspruch zu
nehmen.

20 Caregiving Health En-
gagement Scale

CHE-s

(Barello et al., 2019)

< Betreuungsaufgaben

v Betreuungsintensitét/ Betreuungs-

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

O Unterstiitzungsbedarf

[ Gesundheitszustand

\ Score

Die CHE-s ist ein kurzer Fragebogen basierend
auf der Perspektive und den Ansichten von be-
treuenden Angehérigen.

Die CHE-s zeigt auf, dass das Engagement von
betreuenden Angehérigen ein psychosozialer
Prozess ist, der sich aus einem dynamischen
Weg der Reifung und der Neudefinition der Rolle
des einzelnen Angehdrigen im Verlauf der Be-
gleitung und Betreuung der betreuten Person
ergibt.

Zielgruppe: Angehérige von Personen mit komplexen
Pflegebedirfnissen.

Ziell Zweck: Die CHE-s wurde entwickelt, um die psy-
chosoziale Erfahrung des Engagements von betreuen-
den und pflegenden Angehdrigen zu bewerten. Die
CHE-s zeigt in welchem Ausmass ein Gleichgewicht
zwischen ihren Betreuungsaufgaben und ihren allge-
meinen Lebenszielen erreicht wird. Mit der CHE-s soll
die Liicke schliessen zwischen dem, was betreuende
Angehdrige in ihrem Betreuungs-Alltag erleben und
dem, was ihnen am meisten Unterstitzung bietet.

= Betreuende Angehérigen kénnten die Fragen
der CHE-s selbsténdig beantworten. Fiir die Be-
urteilung der individuellen Belastungssituation
und die Ergreifung von geeigneten Massnahmen
zur Herstellung eines Gleichgewichts, empfiehlt
es sich, die Beratung von Fachpersonen in An-
spruch zu nehmen.
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[ Bediirfnisse
O Unterstiitzungsbedarf

O Gesundheitszustand
< Score

Die Présentation der Massahmen ist lang und et-
was untbersichtlich.

Die Massnahmen scheinen nicht sehr individuell
zu sein, regen aber zum Nachdenken an.

24 Carer's Checklist (Hodgson et al., 1998) \ Betreuungsaufgaben +  Die Carer's Checklist fiir betreuende Angehdrige | Zielgruppe: Erwachsene, betreuende Angehdrige
v Betreuungsintensitit/ Betreuungs- ist einfach in der Anwendung und dauert ca. 15 (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Perso-
aufwand Min. zum selbstandigen Ausfiillen. nen) von Menschen mit Demenz, die spezialisierte,
\ Belastungen/ positive Auswirkung +  Das Instrument wurde so entwickelt, dass es professionelle Betreuung und durch Freiwillige erhal-
der Betreuung/ Pflege eine hohe Akzeptanz bei Fachpersonen und be- | ten.
O Bediirfnisse treuenden Angehdrigen in der Anwendung ge-
O Unterstiitzungsbedarf niesst. Ziell Zweck: Die Carer's Checklist fiir betreuende An-
O Gesundheitszustand gehorige wird verwendet, um dg_s Ausmass der de-
J S menzbezogenen Probleme im t&glichen Leben und die
- Das Instrument ist demenzspezifisch und sollte dadurch entstandene Belastung zu eruieren, die Be-
nur in Fallen verwendet werden, in denen eine dirfnisse und Veranderungen der Bediirfnisse von
vermutete oder bestatigte Demenzdiagnose vor- | Menschen mit Demenz und ihrer pflegenden Angeho-
liegt. rigen zu beurteilen, und die Ergebnisse von Massnah-
men der Versorgung zu evaluieren.
= Betreuende Angehdrigen konnten die Fragen
der Carer's Checklist selbstandig beantworten.
Fir die Beurteilung der individuellen Belastungs-
situation (unter Einbezug der Informationen tber
die betreute Person) und die Ergreifung von ge-
eigneten Massnahmen, empfiehlt es sich, die
Beratung von Fachpersonen in Anspruch zu
nehmen.
29 Family Caregiver Dis- Nur online verfiigbar: + Betreuungsaufgaben +  Kurzer Online-Fragebogen, der in ca. 10 Min. Zielgruppe: Alle betreuenden Angehdrigen, die sich
tress Assessment Tool (Home Instead, 2020) < Betreuungsintensitat/ Betreuungs- ausgefiillt werden kann. um eine altere Person kiimmern.
aufwand +  Es wird darauf hingewiesen, dass das Resultat
 Belastungen/ positive Auswirkung individuell ist. Ziell Zweck: Das Family Caregiver Distress Assess-
der Betreuung/ Pflege ment Tool dient zur Erfassung und Beurteilung der Be-

lastung von betreuenden Angehdrigen. Es unterstitzt
dabei herauszufinden, welche Aspekte die Betreuung
schwieriger machen kdnnten und was getan werden
kann, um diesen Herausforderungen zu begegnen.

=> Family Caregiver Distress Assessment Tool ist
fir die selbstandige Anwendung durch betreu-
ende Angehdrige geeignet.

=>» Das Ergebnis ist der individuelle Stresslevel an-
gezeigt auf einem «Stress-Meter», basierend
darauf werden Massnahmen vorgeschlagen.
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45 Zarit Burden Interview ZBI (Zarit et al., 1980)

\ Betreuungsaufgaben

< Betreuungsintensitat/ Betreuungs-

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfisse

[ Unterstlitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

< Score

Erkenntnis der ersten Studie von Zarit et al.
(1980) war, dass das Ausmass der Belastung
von betreuenden Angehdrigen von alteren Per-
sonen mit Demenz nicht in Zusammenhang mit
durch die Krankheit verursachten Verhaltens-
problemen stand, jedoch mit der sozialen Unter-

stlitzung, insbesondere mit der Anzahl der Besu-

cher zu Hause.
In diversen Studien sind Interventionen fiir das

Unterstiitzungsnetzwerk (familiares und professi-

onelles Netzwerk) beschrieben worden, z.B.
«Netzwerksitzungen», Gesprachs-Gruppen wie
Selbsthilfegruppen, Planung von Hausbesuchen
durch Familienangehdrige, Freunde und Nach-
bam.

Das ZBI wird seit seiner Entwicklung in der Pra-
xis vielfaltig bei unterschiedlichen Zielgruppen
und Betreuungskontexten angewendet und ist in
vielen Sprachen verfiigbar — auch auf Deutsch,
Franzosisch, Italienisch.

Es liegen auch validierte Kurzversionen vor mit 1
bis 7 Fragen.

In der Anwendung wird berichtet, dass Angeho-
rige manchmal Uber das Ausmass der Belastung
erschrecken.

Zielgruppe: Erwachsene, primér betreuende Angeho-
rige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Per-
sonen) von alteren Personen mit Demenz und weite-
ren Erkrankungen, die zuhause betreut werden.

Ziell Zweck: Im ZBI werden Verhaltensweisen der be-
treuten Personen, die Beziehung der betreuenden
Person zu der betreuten Person sowie die Unterstiit-
zung durch andere Familienmitglieder einbezogen, die
zur Belastung der hauslichen Betreuung und Pflege
beitragen.

=> Betreuende Angehdrigen kénnten das ZBI selb-
standig beantworten. Fur die Beurteilung der in-
dividuellen Belastungssituation (unter Einbezug
der Informationen iber die betreute Person) und
die Ergreifung von geeigneten Massnahmen,
empfiehlt es sich, die Beratung von Fachperso-
nen in Anspruch zu nehmen.

Die in Tabelle 4 dargestellten Selbstassessment-Instrumente decken alle die definierten Erfordernisse aus Tabelle 2 ab. Die Beschreibungen

dienen als Entscheidungsgrundlage fur ihre praktische Anwendung zur Einschatzung der unterschiedlichen hauslichen und persoénlichen Situatio-
nen von betreuenden Angehdorigen. Diese hier vorgestellten stark empfehlenswerten Instrumente sind in einem separaten Dokument (Ergebnis-

vignetten Selbstassessment-Instrumente) ausfihrlich bezlglich der Anwendbarkeit fur den Schweizer Kontext ausgearbeitet worden.
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3.3.2 Instrumente mit B-Empfehlung

Die empfehlenswerten Instrumente (n=22) enthalten mindestens die drei der in Tabelle 2 genannten Elemente: Betreuungsaufgaben, Belastun-
gen sowie positive Auswirkung der Betreuung/Pflege und berechnen einen Score. Die Betreuungsintensitat/der Betreuungsaufwand ist nicht Teil
des Instruments. Wird in der Tabelle keine Ubersetzung in andere Sprachen erwéhnt, ist das Instrument nur in englischer Sprache vorhanden.
Zudem sind alle Instrumente so konzipiert (einfach verstandlich, meist angemessener Zeitaufwand etc.), dass betreuende Angehorige die Fragen
der entsprechenden Instrumente selbstandig beantworten kénnen, bzw. den Fragebogen selbstandig ausfiillen kénnen. Fur die Beurteilung der

individuellen Belastungssituation und die Ergreifung von geeigneten Massnahmen (z. B. Zusammenstellung eines Unterstitzungsprogramms),
empfiehlt es sich, die Beratung von Fachpersonen in Anspruch zu nehmen. Darum wurden im Fazit (=) die spezifischen Vorzlige des Instru-
ments hervorgehoben. Das bedeutet, falls nicht naher beschrieben, handelt es sich beim Fazit um eine Synthese der jeweiligen Referenz des
Instruments und den Autorinnen und des Autors dieses Berichts.

Tabelle 5: Instrumente (n=22) mit B-Empfehlung

sung von Ressourcen
und Risiken alterer

& Drager, 2012)

[0 Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

sourcen von Betreuungsaufgaben erfasst. Dar-
aus erfolgt die Differenzierung betreuender An-

Nr. Instrument Abk. Entwickelnde Erfassung von + Vorteile Zusammenfassung
Autor(innen) - Nachteile = Fazit
1 Assessment zur Erfas- | ARR (Budnick, Kummer, Bliiher, |  Betreuungsaufgaben indirekt + Es werden sowohl Belastungen als auch Res- Zielgruppe: Betreuende/ pflegende Angehdrige > 50

Jahre, die das erste Mal Leistungen fiir hausliche
Pflege Uber die Pflegeversicherung in Anspruch neh-

pflegender Angehori- \ Belastungen/ positive Auswirkung gehdriger in eine zweiachsige Matrix (physisches | men.
ger der Betreuung/ Pflege Profil, psychisches Profil) mit 9 verschiedenen
~ Bediirfnisse Typen. Daraus ergeben sich z.B. Angehorige mit | Ziell Zweck:
O Unterstiitzungsbedarf geringen Ressourcen in beiden Profilen (Typ 1) Das ARR ist ein validiertes Assessmentinstrument zur
+ Gesundheitszustand oder mit hohen Ressourcen in beiden Profilen Erfassung von Ressourcen und Risiken alterer pfle-
< Score (Typ9). gender Angehoriger mit Ableitung des Bedarfs an Ge-

+ Betreuende Angehdrige erhalten je nach Typ ein
Angebot zur Férderung der Gesundheit, das
leichte Bewegungs- und Entspannungsiibungen
kombiniert (Typ1) oder aber ein Angebot ihrer
Wahl zu Bewegung oder Entspannung, um die
noch gute Gesundheit zu erhalten (Typ 9).

+ Das ARR liegt in Deutsch vor.

- Die Erfassung der objektiven Betreuungssitua-
tion (z.B. zeitlicher Betreuungsaufwand) fehlt.
Dies konnte die Umsetzung des Angebots zur
Gesundheitsférderung erschweren, wenn bei-
spielsweise nicht bedacht wird, was mit der be-
treuten Person wahrend der Wahmehmung des
Angebots geschehen soll.

sundheitsférderung und entsprechendem Vorschlag
fir Aktivitat.

= Das ARR eignet sich gut als Selbstassessment
fiir Angehdrige mit guter bis sehr guter Gesund-
heit (psychisch und physisch), die neue Tipps
und Anregungen brauchen, um ihre Gesundheit
zu erhalten.
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3 Pearlin Caregivers* (Pearlin, Mullan, Semple, & |  Betreuungsaufgaben Das Pearlin Stress Process Model umfasst eine Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Fa-
Stress Scales Skaff, 1990) (V Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Vielzahl von Aspekten der Betreuung und Pflege | milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen).
aufwand) durch Angehorige:
Caregivers’ Stress \ Belastungen/ positive Auswirkung o  Kognitiver Status der betreuten Person Ziell Zweck: Das Ziel dieses Instruments ist es, die
Scales der Betreuung/ Pflege o Problematisches Verhalten der betreuten vielen Aspekte der Pflege und Betreuung durch Ange-
[ Bediirfnisse Person hdrige und ihre Auswirkungen fundiert zu messen. Da-
O Unterstiitzungsbedarf o Uberlastung fir wurde ein Stress Prozess Modell entwickelt, um
+ Gesundheitszustand o Beziehungsbedingte Abhangigkeit mit verschiedenen Messungen die zahlreichen Kom-
+ Score o Familienkonflikte ponenten des Phanomens zu erfassen.
o Erwerbsarbeit-Betreuung Konflikt
o Finanzielle Belastung = Das Pearlin Stress Process Model stellt ein Mo-
o Rollen-Gefangenschaft dell fir ein umfassendes Assessment fiir betreu-
o Verlust des Selbst ende Angehorige dar, das gesamt oder in Teilen
o Betreuungs- und Pflegekompetenz in vielen Studien verwendet wurde.
o Personlicher Gewinn = Diverse Selbstassessment-Instrumente basieren
o Umgang mit der Situation darauf. Das Modell fordert das Verstandnis fiir
o Umgang mit der Bedeutung der Situation den Stressprozess und tragt dazu bei, die struk-
o Umgang mit Belastungen turelle Ordnung der Gesellschaft und institutio-
Unterstiitzung durch Familie und Freunde nelle Krafte, die das Leben der Menschen beein-
Dlese Aspekte werden eingebettet in ein Stress flussen, aufzuzeigen. Die Auswirkungen - oder
Prozess Modell mit folgenden Faktoren: Hinter- die Ergebnisse (Outcomes) betreffen das Wohl-
grund/ Kontext; primére Stressoren; sekundare befinden der Menschen, ihre korperliche und
Rollenbelastung; sekundére intrapsychische Be- geistige Gesundheit und ihre Fahigkeit, sich in
lastung; Outcomes; Mediatoren. ihren sozialen Rollen zu behaupten.
Mit der Vielzahl an Aspekten handelt es sichum | =» Das Modell bildet den theoretischen Rahmen
ein sehr umfassendes Stress-Assessment. und ist nicht direkt fiir betreuende Angehorige
Dieses Modell ist primar niitzlich fiir die For- nutzbar.
schung und als Basis fiir die Instrumentenent-
wicklung.
4 Burden Assessment BAS (Reinhard et al., 1994)  Betreuungsaufgaben Die BAS ist geeignet zum Ausfiillen durch die Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
Scale [0 Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Angehérigen selbst oder durch Fachpersonen in | milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
aufwand einem Gesprach. von Personen mit einer schweren, psychischen Er-
\ Belastungen/ positive Auswirkung Das BAS hilft in Programmen wie psychiatrische | krankung.
der Betreuung/ Pflege Rehabilitation, Angeboten zur Einzelberatungen
O Bediirfnisse fiir Familien; Entlastungsdienste fiir betreuende Ziell Zweck: Die BAS misst objektive und subjektive
. Angehdrige oder das erkrankte Familienmitglied, | Belastung von betreuenden Angehdrigen, die mit
- Unterstutzyngsbedarr Gruppenpsychotherapie, Selbsthilfegruppen fiir Krankheitssymptomen der betreuten Person umzuge-
U Gesundheitszustand Familien; Interessenvertretungs- und Vermitt- hen lemen miissen. Die Skala unterscheidet zwischen
V Score lungsdienste. betreuenden Angehérigen mit unterschiedlichem Be-
lastungsgrad und reagiert empfindlich auf Veranderun-
Die BAS umfasst zwar die Zeitperspektive, be- | gen im Laufe der Zeit.
zieht sich aber nicht auf die Betreuungsintensi-
tat, sondern auf die Traurigkeit iiber vergangene | =  Die BAS ist ein praktisches Hilfsmittel fiir die Zu-
und verlorene Méglichkeiten fiir die kranke Per- sammenstellung eines Unterstiitzungspro-
son, die gegenwirtige Stigmatisierung, und die gramms fiir betreuende Angehtrige und dessen
Zukunftspléne. Evaluation.

7 Cancer Caregiving CaT- (Lund etal., 2012) \ Betreuungsaufgaben Im CaT-CoN werden Betreuungsaufgaben und Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
Tasks, Consequences CoN O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Belastungen sowie der Unterstiitzungsbedarf er- | milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
and Needs aufwand fasst. von Krebspatientinnnen und -patienten.
Questionnaire

Es werden keine positiven Auswirkungen erfasst.
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\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

\ Bediirfnisse

\ Unterstiitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

O Score

Wichtige Aspekte wie Betreuungsintensitat und
potentielle Konflikte zwischen betreuten Perso-
nen und betreuenden Angehdrigen werden vom
CaT-CoN nicht gemessen.

Der CaT-CoN ist fir Angehdrige von Krebspati-
entinnen und -patienten entwickelt worden und
bezieht sich auf spezifische Aufgaben in diesem
Kontext und deren Konsequenzen.

Es empfiehlt sich, die Anwendung des CaT-CoN
in eine Beratung mit onkologischem Fachperso-
nal einzubetten. Als Selbstassessment der An-
gehdrigen ist es wenig sinnvoll, da ein Hauptas-
pekt die Interaktion mit den Gesundheitsfachper-
sonen ist.

Ziell Zweck: Der CaT-CoN Fragebogen (41 Fragen)
erfasst Betreuungs-Aufgaben, deren Konsequenzen
und die Bediirfnisse der betreuenden Angehdrigen,
wobei der Schwerpunkt auf der Interaktion (Informatio-
nenaustausch, Kommunikation und Kontakt) mit den
Gesundheitsfachpersonen liegt.

= Der CaT-CoN ist ein valides und reliables Instru-
ment zur Erfassung der beschriebenen Berei-
che. Er liegt in Englisch und Danisch vor.

9 Caregiver Burden Scale | CBS (Elmstahl et al., 1996) O Betreuungsaufgaben Der CBS enthalt 22 Fragen in denen die Berei- Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
< Betreuungsintensitat/ Betreuungs- che Gesundheit der betreuenden Angehdrigen, milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
aufwand das psychischen Wohlbefinden, Beziehungen, von &lteren Schlaganfallpatientinnen und -patienten
~ Belastungen/ positive Auswirkung soziales Netzwerk, kdrperliche Arbeitsbelastung drei Jahre nach einem primaren Schlaganfall oder mit
der Betreuung/ Pflege und Umfeldaspekte beriicksichtigt werden. Demenz.
[ Bediirfnisse . o
O Unterstiitzungsbedarf Ziell Zweck: Das_p_BS misst die Belastung von be-
O Gesundheitszustand Zur Erfassung der Betreuungsaufgaben wurden | reuenden Angehorigen.
< Score zusatzliche Instrumente (Activity Index (Al) und . o .
Katz ADL Index verwendet), was die gesamte 2  Die CBS ist ein valides und reliables Instrument
Erfassung sehr aufwandig und wenig geeignet 2ur Beurteilung der Belastung von betreuenden
fiir die Erfassung der Betreuung und Pflege zu Angehbrigen von Schiaganfallpatientinnen und -
Hause. patienten. Um ihre Situation zu verbessem,
mussen individuelle Personlichkeitsmerkmale
der betreuten Person, wie Extraversion12F16,
Lebensqualitat und Fortschreiten der Erkran-
kung, beriicksichtigt werden.
12 Caregiver Reaction As- | CRA (Given etal., 1992) O Betreuungsaufgaben Das CRA umfasst 24 Fragen zu 5 Faktoren: Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
sessment \ Betreuungsintensitt/ Betreuungs- Auswirkungen auf den Zeitplanung der Betreu- milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

[ Unterstlitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

\ Score

ungs-Aufgaben, Wertschétzung der betreuenden
Angehdrigen, fehlende familidre Unterstiitzung,
Auswirkungen auf die Gesundheit der betreuen-
den Angehdrigen, Auswirkungen auf die Finan-
zen.

Das CRA ist eine einfache Massnahme zur Friih-
erkennung von gefahrdeten betreuenden Ange-
horigen.

Die Stérke des CRA liegt auch in seinem Fokus
auf negativen und positiven Erfahrungen sowie
Auswirkungen der Betreuung durch betreuende
Angehdrige.

von alteren Menschen mit kérperlichen Beeintréchti-
gungen, Alzheimer und Krebs.

Ziell Zweck: Das CRA ist ein mehrdimensionales In-
strument zur Beurteilung des Risikos von betreuenden
Angehérigen fiir (ibermassige Belastung. Fiinf Arten
von Reaktionen bei betreuenden Angehérigen wurden
identifiziert.

= Die entwickelnden Autorinnen empfehlen das In-
strument als einfaches Instrument zur Beurtei-
lung des Belastungsrisikos fiir verschiedene
Zielgruppen und fiir die Beobachtung von Veran-
derungen des Risikos im Laufe der Zeit. Dies

'8 Introversion (introvertiert) und Extraversion (extravertiert) sind zwei entgegengesetzte Pole einer Personlichkeitseigenschaft, die durch die Interaktion mit der sozialen Umwelt charakterisiert wird.
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Im Vergleich mit einem anderen &hnlichen In-
strument (Caregiver Strain Index) wird das CRA
als weniger praktikabel eingeschatzt, da der
Caregiver Strain Index fir eine differenziertere
Diagnose der Belastung von betreuenden Ange-
hdrigen angezeigt erscheint.

wurde in der Forschung und der klinischen Pra-
xis getestet.

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

\ Bediirfnisse

\ Unterstiitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

< Score

grammen auf betreuende Angehdrige auf.

Es fehlt an empirisch fundierten Ansétzen zur
Entwicklung und Evaluierung von Bildungs- und
Unterstiitzungsprogrammen und deren langfristi-
gen Nutzen.

13 Caregiver Risk Screen CRS (Guberman et al., 2001)  Betreuungsaufgaben Der CRS enthélt 12 Fragen und wurde als Teil Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
[ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- eines umfassenden Beurteilungsverfahrens/ As- milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
aufwand sessments fiir betreuende Angehérige zu Hause | von Menschen, die professionelle hausliche Pflege er-
\ Belastungen/ positive Auswirkung entwickelt. Eine modifizierte Version enthalt 15 halten in den englisch- und franzésischsprachigen Tei-
der Betreuung/ Pflege Fragen. len Kanadas.
[0 Bediirfnisse . L .
O Unterstiitzungsbedarf Ziell Zweck: Der C_)RS schlagt eine systemaltlls_che Er-
 Gesundheitszustand fassung der Situation der pflegenden Angehdrigen
\ Score vor. Der Zweck des Screening-Instruments besteht
darin, zu beurteilen, in welchem Bereich des physi-
schen und/ oder psychischen Wohlbefindens die be-
treuenden Angehdrigen gefahrdet sind und ob die an-
gebotene Pflege angemessen ist. Es wird ein Risikoni-
veau bzw. Grenzwert bestimmt, um die Dringlichkeit
einer Intervention festzustellen. Der CRS zeigt vielver-
sprechende Ergebnisse fiir den Praxiseinsatz zur Be-
urteilung von Veranderungen der Situation.
=> Der CRS eignet sich zur Beurteilung der Verén-
derungen der Betreuungssituation bei der Pflege
eines Familienmitglieds.
16 Caregiver Tasks Inven- (Clark & Rakowski, 1983) \ Betreuungsaufgaben Das Caregiver Tasks Inventory zeigt die positive | Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
tory O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Wirkung von Bildungs- und Unterstlitzungspro- milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen).

Ziell Zweck: Das Caregiver Tasks Inventory wurde
auf Basis von betreuenden Angehdrigen berichteten
Betreuungsaufgaben zusammengefasst und eine Ka-
tegorisierung dieser Aufgaben erstellt. (Positive) Aus-
wirkungen von Bildungs- und Unterstlitzungspro-
gramme fiir betreuende Angehdrige werden ebenfalls
analysiert. Dies dient zur Charakterisierung der Belas-
tung durch Pflegeaufgaben.

=>» Das Caregiver Tasks Inventory wird von den
Entwicklern empfohlen fiir betreuende Angehd-
rige von Personen mit spezifischen Krankheits-
bildern (z.B. HNO-Erkrankungen) oder in unter-
schiedlichen kulturellen Raumen (z.B. China).
Damit kdnnen charakteristische Belastungen/
Auswirkungen und die langfristigen Veranderun-
gen von Belastungen/ Auswirkungen durch ge-
zielte Bildungs- und Unterstiitzungsprogramme
aufgezeigt werden.
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22 Carer Experience Scale | CES (Al-Janabi, Coast, & Flynn, | + Betreuungsaufgaben Die CES ist ein sehr kurzer Fragebogen mit 6 Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Fa-
2008; Al-Janabi, Flynn, & O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Fragen zu Merkmalen der Pflegeerfahrung milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
Coast, 2011) aufwand o Beziehung der betreuten Person mit der/ mit unterschiedlichem kulturellem Hintergrund und fiir
~ Belastungen/ positive Auswirkung dem betreuenden Angehdrigen betreute Personen mit verschiedenen Krankheiten.
der Betreuung/ Pflege o Institutionelle Unterstiitzung
O Bediirfnisse o Informelle Unterstiitzung Ziell Zweck: Die CES zeigt an, welche Aussage am
~ Unterstiitzungsbedarf o Aktivitaten ausserhalb der Pflege bestgn gie aktueIIefBetreuungssituation beschreibt.
. o Kontrolle Die CES wurde auf Basis vorhandener qualitativer Li-
Esigfgndheltszustand o Verpflichtung teratur (n=44) zu konzeptuellen Merkmalen der Erfah-
rung von betreuenden Angehérigen entwickelt.
Arbeiten zur Validierung und zur praktischen
Nutzung sind noch ausstehend. = Die CES ist ein vielversprechendes Instrument,
das die Betreuungserfahrung von betreuenden
Angehérigen einbezieht.
= Sie kann in 6konomische Evaluationen integriert
werden.
23 Carers Assessment of CADI (Nolan & Grant, 1989)  Betreuungsaufgaben (indirekt) Im CADI beurteilen betreuende Angehdrige 30 Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Fa-
Difficulties Index [ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- Aussagen zu Schwierigkeiten, die sie erlebt ha- milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen).
aufwand ben oder mit denen sie aktuell konfrontiert sind.
 Belastungen/ positive Auswirkung Der CADI ist in diversen Sprachen verfiigbar: Ziell Zweck: Der CADI unterstiitzt Fachpersonen da-
der Betreuung/ Pflege siehe auch Dokument Ergebnisvignetten. bei geeignete Unterstiitzungsstrategien und Dienst-
~ Bediirfnisse leistungen fiir betreuende Angehdrige, die auf ihre Be-
O Unterstiitzungsbedarf durfnisse eingehen, anzubieten.
\I?SGsz:ndheltszustand => Der CADI umfasst auch Empfehlungen fiir pro-
fessionelle Angebote, wie friih im Verlauf infor-
mativer Unterstlitzung eingeleitet, sowie Belas-
tungsreaktionen bei betreuenden Angehérigen
erkannt werden konnen. Bei der Betreuung tber
lange Zeitraume hilft der CADI bei der kognitiven
Neueinschatzung der Stressbelastung von An-
gehdorigen, ermdglicht so regelmassige Erho-
lungs- und Sozialisierungsmdglichkeiten.
25 COPE-Index COPE (McKee et al., 2003) \ Betreuungsaufgaben (indirekt) Der COPE-Index ist ein kurzer, einfacher Frage- | Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-

[0 Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfisse

O Unterstiitzungsbedarf
 Gesundheitszustand

[ Score

bogen und besteht aus 17 Fragen mit jeweiligen
Antwortkategorien.

Der COPE-Index integriert sowohl positive als
auch negative Aspekte des Betreuungsprozes-
ses und unterscheidet sich damit von anderen
Instrumenten, die nur negative Aspekte erfas-
sen.

Es liegen Ubersetzungen in die Sprachen Fran-
zbsisch und Deutsch vor.

milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
von élteren Personen.

Ziell Zweck: Der COPE-Index ist ein Instrument fiir
eine kurze Erstbeurteilung betreuender Angehdriger
mit Fragen zu negativen und positiven Auswirkungen,
zur Qualitat der Betreuung und zu finanziellen Proble-
men.

=>» Der COPE-Index eignet sich als priméares Beur-
teilungsinstrument, damit sich Personen als be-
treuende Angehdrige erkennen kénnen.

=>» Eine Fachperson sollte anschliessend eine ver-
tiefte Beurteilung des Unterstlitzungsbedarfs der
betreuenden Angehérigen vornehmen.
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26

Coping Inventory

Cl

(Barusch, 1988)

\ Betreuungsaufgaben

\ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfisse

[ Unterstlitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

(V Score)

+

Das Coping Inventory ist ein kurzer Fragenbo-
gen mit 28 Fragen, die sechs Dimensionen ab-
decken.

Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
von alteren Personen mit Demenz in Korea.

Ziell Zweck: Das Coping Inventory umfasst sechs Di-
mensionen mit negativen Veranderungen in der Bezie-
hung zwischen betreuter Person und betreuendem
Angehérigen, Einschrankungen der sozialen Aktivitat
des betreuenden Angehérigen, negative Veranderun-
gen in den Familienbeziehungen, psychische Belas-
tung, finanzielle und wirtschaftliche Belastungen und
gesundheitliche Belastung.

=>» Das Cope Inventory wird genutzt, um Faktoren
zu identifizieren, die die Belastung von betreuen-
den Angehdrigen beeinflussen.

27

Family Appraisal of
Caregiving Question-
naire for Palliative Care

FACQ-

(Cooper, Kinsella, & Picton,
2006)

 Betreuungsaufgaben

[ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

[ Unterstlitzungsbedarf

\ Gesundheitszustand

\ Score

Der FACQ-PC enthalt Fragen zu sowohl positi-
ven als auch negativen Auswirkungen durch die
Betreuungs-Aufgaben.

Fiir jede Dimension kann ein Ergebnis berechnet
werden. Dies sagt etwas Uber die Stérke der po-
sitiven/ bzw. negativen Auswirkungen aus.

Der FACQ-PC enthalt 25 Fragen in vier Dimensi-
onen und ist einfach anzuwenden.

Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
von Personen, in der hauslichen Palliativ-Pflege.

Ziell Zweck: Der FACQ-PC ist ein mehrdimensionaler
Fragebogen zur Beurteilung der Auswirkungen der
Betreuung/ Pflege durch Angehdrige von Personen in
einer palliativen Situation (FACQ-PC). Das Instrument
enthélt folgende Dimensionen: Belastung des betreu-
enden Angehdrigen, positive Beurteilung der Betreu-
ung/ Pflege, Notsituationen von betreuenden Angeho-
rigen und Wohlbefinden der Familie.

=> Die Skala kann sowohl als Selbstassessment-In-
strument als auch als potenzielles Outcome-
Mass zur Bewertung der Wirksamkeit von Pallia-
tivpflegemassnahmen verwendet werden. Der
FACQ-PC kann auch bei der Identifikation von
Angeharigen mit erhéhtem Risiko fiir Uberlas-
tung helfen und Wege fiir wirksame Interventio-
nen aufzuzeigen. Damit kann der FACQ-PC in
die Beurteilung der Qualitat der Palliativpflege
und zur Pflegeplanung integriert werden.

30

Heart Failure Caregiver
Questionnaire

HF-CQ

(Strémberg et al., 2017)

< Betreuungsaufgaben

[ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

[ Unterstlitzungsbedarf

v Gesundheitszustand

< Score

Der HF-CQ enthélt 20 Fragen zum Erleben in
den letzten 4 Wochen in den Bereichen physi-
sches und emotionales Wohlbefinden und Le-
bensfiihrung.

Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
von alteren Personen mit Herzinsuffizienz.

Ziell Zweck:

Betreuende Angehdrige von Personen mit schwerer
Herzinsuffizienz leiden oft unter grossen Belastungen.
Der HF-CQ misst subjektive Aspekte der Belastung
von betreuenden Angehdrigen von Personen mit
Herzinsuffizienz.
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= Der HF-CQ eignet sich als sehr spezifisches In-
strument zur Messung der Belastung von be-
treuenden Angehdrigen von Personen mit Herz-
insuffizienz.

Spouses after a Stroke
Event Questionnaire

Billing, Murray, & Wredling,
2005)

[ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

 Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

O Unterstiitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

< Score

Fragen und den vier Unterkategorien: Sorgen,
Ohnmacht, Persdnliche Anpassung und soziale
Isolation.

Betreuende Angehdrige kdnnen das LISS-Q
selbstandig ausfiillen, es gibt jedoch keine Anga-
ben zur praktischen Anwendung. Es empfiehlt
sich darum, dass es in Zusammenarbeit mit
Fachpersonen genutzt wird.

31 Hemophilia Caregiver HCI (Schwartz, Powell, & Eldar- |  Betreuungsaufgaben Der HCI enthalt 36 Fragen in 7 Unterkategorien Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Fa-
Impact measure Lissai, 2017) [ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- zu positiven und in einer Unterkategorie zu ne- milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
aufwand gativen Auswirkungen der Betreuungs-Aufgaben | von Personen mit Hamophilie A oder B.
 Belastungen/ positive Auswirkung auf die betreuenden Angehdrigen.
der Betreuung/ Pflege Zusatzlich zu Scores fiir jede der acht relevanten | Ziell Zweck:
O Bediirfnisse Subskalen kann das Instrument auch mit zwei Der HCl ist das erste validierte Instrument zur Erfas-
. Scores zusammengefasst werden. Dies kann fiir | sung von negativen und positiven Auswirkungen der
Eeir;tfrr‘ztﬁ:ggi:: ; d die Ana!yse in Studien mit sehr kIei_r_weq Stichpro- Betreuungs-(-\ufgaben guf betreuende Angehdrige von
\ Score ben (bei seltenen Erkrankungen) niitzlich sein. Personen mit Hdmophilie A oder B.
Der ist als Online-Fragebogen erhaltlich
=>» Der HCl ist ein niitzliches Instrument fiir die klini-
sche Forschung zur Hamophilie und kann sehr
gut bei kleinen Stichproben eingesetzt werden.
33 Impact on Family Scale | IOFS (Stein & Riessman, 1980) \ Betreuungsaufgaben (indirekt) Die IOFS enthalt 24 Fragen in vier 4 Dimensio- Zielgruppe: Eltern von Kindern mit einer chronischen
[ Betreuungsintensitat/ Betreuungs- nen: Finanzielle, soziale/familiare, personliche Erkrankung.
aufwand Belastung und Bewaltigung.
 Belastungen/ positive Auswirkung Ziell Zweck:
der Betreuung/ Pflege Mit der IOFS kdnnen Auswirkungen der Betreuung
O Bediirfnisse und Pflege von chronisch kranken Kindem auf ihre Fa-
O Unterstiitzungsbedarf milie untersucht werden.
5 Gl Gile Die IOFS misst psychische und soziale Folgen chroni-
Score scher Erkrankungen im Kindesalter auf die betreuen-
den Angehdrigen. Sie kann in der klinischen For-
schung und in der Gesundheitspravention eingesetzt
werden.
34 Life Situation among LISS-Q | (Larson, Franzén-Dahlin, \ Betreuungsaufgaben (indirekt) Der LISS-Q ist ein kurzer Fragebogen mit 13 Zielgruppe: Im gleichen Haushalt lebende Ehepartne-

rinnen und -partner von Personen mit einem Schlag-
anfall.

Ziell Zweck:

Das LISS-Q ist ein Fragebogen zur Beurteilung der
Lebenssituation von Ehepartnern von Personen nach
einem Schlaganfall.

= Das LISS-Q kann als Beurteilungsinstrument
nach einem Schlaganfallereignis dienen, um
pflegende Angehdrige zu identifizieren, die Prob-
leme in ihrer Lebenssituation haben und Unter-
stlitzung durch Gesundheitsdienste bendtigen.
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cer

[ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

< Bediirfnisse

[ Unterstlitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

< Score

Jahre, 5 Jahre nach Krebsdiagnose) ausgefiillt
werden sollte.

Das NAFC-C erfasst Auswirkungen auf die psy-
chische Gesundheit.

35 Modified Caregiver MCSI (Thornton & Travis, 2003) \ Betreuungsaufgaben Der MCSI wurde angepasst zur Anwendung bei Zielgruppe: Altere erwachsene betreuende Angehé-
Strain Index O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Familien von Langzeitpflegebediirftigen Perso- rige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Per-
aufwand nen. sonen) von Personen mit einem Langzeit-Pflegebe-
\ Belastungen/ positive Auswirkung Auch der CSl ist nach wie vor ein niitzliches In- darf.
der Betreuung/ Pflege strument zur Messung der Belastung von Ange-
[ Bediirfnisse hdrigen in Forschung und Praxis. Ziell Zweck: Der Caregiver Strain Index (CSl) ist ein
7 13-Punkte-Index, der urspriinglich in den friihen
5&?3;?#:;232?::; f 1980er Jahren entwickel_@ wurde, um die Belastung
< S von betreuenden Angehérigen nach der Entlassung
eines alteren Familienmitglieds aus dem Krankenhaus
zu ermitteln.
= Der MCSI und CSI kdnnen niitzliche Instrumente
zur Erkennung von Belastungsniveaus bei be-
treuenden Angehdrigen sein, ist leicht anzuwen-
den und zu bewerten.
36 Montgomery Borgatta (R. J. Montgomery &  Betreuungsaufgaben Die Montgomery Borgatta Caregiver Burden Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Fa-
Caregiver Burden scale Borgatta, 1989; R. J. V. [ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- scale ist in Englisch und Franzdsisch erhéltlich milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)
Montgomery, Gonyea, & aufwand von Personen mit einem Langzeit-Pflegebedarf.
Hooyman, 1985) < Belastungen/ positive Auswirkung Es gibt keine Angaben zur praktischen Anwen-
der Betreuung/ Pflege dung und zur Anwendung als Selbstassessment | Ziell Zweck:
+ Bediirfnisse zur selbstandigen Anwendung durch Angeht- Die Montgomery Borgatta Caregiver Burden scale be-
O Unterstiitzungsbedarf rige. tont die Wichtigkeit der Unterscheidung in objektive
O Gesundheitszustand qnd subjektive Belastungen von betreuenden Angehd-
\ Score rigen.
= Die Entwicklerlnnen stellten fest, dass die sub-
jektive und die objektive Belastung zusammen-
hangen. Jede Art der Belastung wird jedoch
durch unterschiedliche Faktoren beeinflusst. Da-
mit haben sie den Weg bereitet fiir eine Reihe
von Forschungen zur Unterscheidung der bei-
den Arten von Belastungen. Zudem geben sie
Hinweise zu geeigneten Massnahmen zur Re-
duktion der Belastung.
37 Needs Assessment of NAFC- (Kim, Kashy, Spillers, & < Betreuungsaufgaben Das NAFC-C ist ein Fragebogen mit 27 Fragen Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
Family Caregivers-Can- | C Evans, 2010) der zu verschiedenen Zeitpunkten (2 Monate, 2 milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)

von Personen, die eine Krebserkrankung tberlebt ha-
ben.

Ziell Zweck:

Das NAFC-C hilft, die Bed(irfnisse von betreuenden
Angehérigen von Krebsiiberlebenden zu identifizieren
und damit ihre Lebensqualitat zu verbessern, die nicht
nur wahrend der Diagnose, sondem noch lange Zeit
nach der Behandlung beeintrachtigt sein kann.

=> Die Entwicklerlnnen empfehlen die Entwicklung
umfassender Programme, die auf die Bediirf-
nisse der betreuenden Angehdrigen wéahrend
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des gesamten Krankheitsverlaufs eingehen kon-
nen. Bei der Entwicklung von Untersttitzungs-
massnahmen fiir betreuende Angehdrige sollte
als erster Schritt ihre Bedurfnisse identifiziert
werden, damit eine massgeschneiderte Mass-
nahme (Unterstiitzung der familidren Beziehung)
zur Verbesserung der Lebensqualitat angeboten
werden kann.

Short Sense of compe-
tence questionnaire

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

O Unterstiitzungsbedarf

O Gesundheitszustand

< Score

Mit der Identifizierung von Belastungen kénnen
betreuende Angehdrige einen ersten Schritt zum
Zurechtfinden in der neuen Rolle machen. Damit
kann zur Wirksamkeit von unterstlitzenden Mas-
snahmen beigetragen werden.

Zielgerichtete und wirksame Massnahmen bieten
emotionale, soziale und schlussendlich auch
okonomische Vorteile, die eine vielverspre-
chende Managementperspektive darstellen kon-
nen.

38 Parent Caregiver Strain | PCSQ (England & Roberts, 1996) v Betreuungsaufgaben Das PCSQ ist ein Instrument mit 40 Fragen. Das | Zielgruppe: Erwachsene Kinder von einem Elternteil
Questionnaire O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- Instrument ist in 3 Teile gegliedert, die die Belas- | mit einer neurologischen Beeintrachtigung.
aufwand tung von Pflegepersonen widerspiegeln.
< Belastungen/ positive Auswirkung Eine Gesamtpunkizahl fur die Belastung der be- | Ziell Zweck:
der Betreuung/ Pflege treuenden Angehérigen ergibt sich aus Summie- | Der PCSQ misst den Grad der Erschépfung durch Be-
O Bediirfnisse rung der 3 Unterskalen, eine héhere Punktzahl treuungs-Aufgaben, der emotionalen Belastung und
O Unterstiitzungsbedarf zeigt eine grossere allgemeine Belastung. die Belastung durch Zielabweichung.
5 Gesundheitszustand > Der PCSQ erfasst ein breites Spektrum an Pha-
Score nomenen und typischer Belastungen erwachse-
ner Kinder von neurologisch beeintréchtigten El-
ternteilen. Das Instrument kann unterscheiden,
ob diese unter den Auswirkungen der Betreuung
leiden oder nicht. Ein solcher Nachweis kénnte
in der Entwicklung von Leitfaden fiir verschie-
dene Dimensionen der Belastung von betreuen-
den Angehdrigen, die bei der klinischen Ent-
scheidungsfindung helfen, nitzlich sein.
43 Sense of competence ScQ (Vernooij-Dassen et al., + Betreuungsaufgaben Der SCQ enthalt 27 Fragen zu Belastungen von | Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Fa-
questionnaire SSCQ 1999) [ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- betreuenden Angehdrigen. milienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen)

von Personen mit Demenz.

Ziell Zweck: Der SCQ und der SSCQ unterstiitzen in
einem ersten Schritt die Identifizierung von Belastun-
gen bei betreuenden Angehdrigen.

= Der SSCQ konnte Gesundheitsfachpersonen
helfen, einen aktiven und aufmerksamen Zu-
gang zu betreuenden Angehdrigen und ihren
Problemen zu finden.

Die in Tabelle 5 dargestellten Selbstassessment-Instrumente decken alle definierten Erfordernisse aus Tabelle 2 ab. Die Beschreibungen dienen
als Entscheidungsgrundlage fir ihre praktische Anwendung zur Einschatzung der unterschiedlichen hauslichen und personlichen Situationen von

betreuenden Angehérigen. Hervorzuheben ist bei Nr. 3 das Pearlin Stress Process Model. Es stellt ein theoretisches Modell fir ein umfassendes
Assessment fur betreuende Angehdérige dar, das gesamt oder in Teilen in vielen Studien verwendet wurde und als Grundlage fur diverse Selbst-

assessment-Instrumente dient. Das Modell férdert das Verstandnis flr den Stressprozess und tragt dazu bei, die strukturelle Ordnung der Gesell-

schaft und institutionelle Krafte, die das Leben der Menschen beeinflussen, aufzuzeigen. Die Auswirkungen - oder die Ergebnisse (Outcomes)
betreffen das Wohlbefinden der Menschen, ihre kdrperliche und geistige Gesundheit und ihre Fahigkeit, sich in ihren sozialen Rollen zu behaup-

ten.
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3.3.3

Instrumente mit 0-Empfehlung

Bei den Selbstassessment-Instrumenten mit 0-Empfehlung (n=13) handelt sich um Instrumente, die meist nur Belastungen erfassen. Daher wird
in Tabelle 6 lediglich zusammengefasst, fir welche Zielgruppe und mit welchem Ziel/ flr welchen Zweck das Instrument entwickelt wurde. Die
Vor- und Nachteile entfallen, da alle den Nachteil haben, dass sie meist keine Betreuungs-Aufgaben, Betreuungsintensitat/Betreuungsaufwand
erfassen und der berechnete Score nur zum Gruppenvergleich dient, z.B. ist die Gruppe der Angehdrigen von Personen mit Demenz starker
belastet als diejenige von Personen ohne Demenz. Die Instrumente wurden grosstenteils in Studien als Teil einer Fragebatterie verwendet, um
spezifische Fragestellungen zu beantworten. Dies beinhaltet auch Fragestellungen zur kulturellen Adaptation (ist beispielsweise ein Instrument,
dass in den USA entwickelt worden ist, auch in einem asiatischen Land verwendbar und welche Anpassungen es braucht).

Darum sind Aussagen uber die Anwendung als Selbstassessment-Instrument durch betreuende Angehorige bzw. begleitet durch Fachpersonen
in einer Beratungssituation schwierig zu treffen. Im Fazit () werden die spezifischen Vorzlige des Instruments hervorgehoben. Das bedeutet,
falls nicht nadher beschrieben, handelt es sich beim Fazit um eine Synthese der jeweiligen Referenz des Instruments und den Autorinnen und

Autors dieses Berichts.

Tabelle 6: Instrumente (n=13) mit 0-Empfehlung

Nr. Instrument Abk. Entwickelnde Erfassung von Zusammenfassung
Autor(innen) 2 Fazit
2 Brief Assessment BASC (Glajchen et al., 2005) O Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen) von Per-
Scale for Caregivers [ Betreuungsintensitat/ Betreuungs- | Sonen mit chronischen Krankheiten (Krebs; neurologisch, psychiatrisch).

aufwand
< Belastungen/ positive Auswirkung Ziell Zweck: Die BASC ist ein kurzes Instrument (15 Fragen in 5 Dimensionen), das helfen kann, betreuende Ange-
der Betreuung/ Pflege hérige mit hoher Belastung zu identifizieren.
o Bedurfn.!sse i = Das BASC hat potenziell einen weitreichenden Nutzen fiir alle Gruppen betreuender Angehdriger in unter-
U Unterstiitzungsbeda schiedlichen Betreuungssituationen. Das rechtzeitige Erkennen der Notlage ist entscheidend fiir die Entwick-
O Gesundheitszustand lung spezifischer Massnahmen zur Problembewaltigung und Linderung von Angsten. Das BASC kann bei der
\ Score Erkennung hoher Belastung unterstiitzen.

5 Burden Assessment BAS (Thara, Padmavati, Kumar, | [J Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Familien von psychisch kranken Menschen in Indien.

Schedule & Srinivasan, 1998) [ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- | _. , - _ »
iell Zweck: Der zielt darauf ab, sowohl objektive als auch subjektive Belastung von betreuenden Angehdri-
aufwand Ziell Zweck: Der BAS zielt darauf ab hl objektive al h subjektive Belastung von bet den Angeh
\ Belastungen/ positive Auswirkung | 98N ZU messen.
der Betreuung/ Pflege ) ) . . . o
[ Bediirfisse => Die entwickelnden Autorlnnen empfehlen dieses Instrument zu nutzen, um ein Burnout bei Personen, die ei-
. nen chronisch psychisch kranken Menschen pflegen, vorherzusagen.

[ Unterstlitzungsbedarf
O Gesundheitszustand
[ Score
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[ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-
aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfisse

O Unterstiitzungsbedarf

< Gesundheitszustand

< Score

10 Caregiver Burden CBS (Rankin, Haut, Keefover, & [ Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen) von Per-
Screen Franzen, 1994) O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- sonen mit Demenz.
f/uBMé?ans(iungen/ positive Auswirkung Ziell Zweck: Im CBS werden klinisch relevante Grenzpunkte fiir bestehende Instrumente, die Belastung von be-
der Betreuung/ Pflege treuenden Angehdrigen messen, festgelegt. Die Anwendung bei betreuenden Angehdrigen von Personen mit De-
O Bediirfnisse menz bietet folgende Vorteile:
50%?3;2?:;232?::: f = Der Pﬂege- und Betreuungsbedarf von Personen mit Demen"z wird haufig ein erstes Mal durch einen @nbieter
\ Score und Cutoff zur Risikoberech- der priméren Gesund_heitsversorgung (z.B. Spitex) eingeschatzt. Die Entwicklung eines wirksamen Friiherken-
nung von Pflegearrangements nungs-Instruments wére hilfreich bei der Identifizierung von Pflegearrangements, bei denen betreuende Ange-
hérige stark belastet sind und eines friihen Eingreifens bediirfen.
=> Da viele Demenzen progressiver Natur sind, ist die Festlegung klinischer Grenzwerte fiir die Belastung der
betreuenden Angehdrigen niitzlich, um die Angemessenheit der Pflegearrangements wahrend dem Verlauf
der Krankheit zu Giberwachen.
=>» Und schliesslich kann das regelméssige Screening den betreuenden helfen herauszufinden, welches die
Quellen der Belastung sind, die sich negativ auf die Betreuung und Pflege auswirken.
11 Caregiver Needs CNS (Boele et al., 2019) [ Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Betreuende Angehdrige von Personen mit einem bosartigen Himtumor mit neurologischen und kogniti-
Screen O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- | Ven Symptomen.
f/uBﬁg?ans(iungen/ positive Auswirkung Ziell Zweck: Das CNS enthalt 30 Fragestellungen, mit denen betreuende Angehérige bei der Betreuung und Pflege
der Betreuung/ Pflege einer nahestehenden Person mit einem Hirntumor konfrontiert werden kénnen.
+ Bediirfnisse o o )
O Unterstiitzungsbedarf = Das CNS kann nutzhchlseln, wenn es darl{m geht, den Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach unterstiit-
) zender Pflege (Supportive Care) einzuschatzen.
5‘ Gesundheitszustand = Das CNS liefert eine Beurteilung fiir die Belastung von betreuenden Angehérigen aufgrund unerfiillter Bediirf-
Score nisse. Er ist als kurzer Screening-Fragebogen gedacht, und kann in 5-7 Minuten ausgefiillt werden.
17 Caregiver’s Burden CBS- (Dumont, Fillion, Gagnon, & | [ Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen) von Per-
Scale in End-of-Life EOLC Bernier, 2008) [J Betreuungsintensitat/ Betreuungs- | Sonen in der Palliativphase.
Care aufwand ! . o , o .
\ Belastungen/ positive Auswirkung Zlell ;weck: Die CBS-EQI__C ist ein Instrument mit 16 Fragen, das speziell die Belastung der betreuenden Angehd-
der Betreuung/ Pflege rigen im Kontext der Palliativpflege bewertet.
- Bedurfn.!sse => Die Betreuung einer Person mit Krebs am Lebensende ist betreuende Angehdrige eine sehr anspruchsvolle
5 GUnterzt;ltz.tungs?ed:rF Erfahrung. Gesundheitsfachpersonen verfligen nur tiber begrenzte Mdglichkeiten, um betreuende Angehorige
y esunaheitszustan zu identifizieren, bei denen das Risiko eines Burnouts oder schwerer psychischer Belastung besteht. Sie kon-
(V' Score) nen sich mit CBS-EOLC auf ein valides Selbstassessment-Instrument verlassen, um die Planung von Hilfe und
Unterstiitzung fiir gefahrdete Angehdrige zu erleichtern. Es existiert eine englische und franzdsische Version.
21 Caregiving Stress Ap- CAS (Abe, 2007) [ Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Familienmitglieder) von Personen, die Versicherungsleistungen
praisal Scale fiir Langzeitpflege in Japan erhalten.

Ziell Zweck: Die CAS-Skala ist ein einfaches Instrument zur Messung der Belastung von pflegenden Angehdrigen,
bedarf jedoch Anpassung an andere Zielgruppen, z.B. in anderen Kulturen, in anderen Gesundheitssystemen.

=> Die kulturellen Anpassungen der entwickelnden Autorlnnen haben gezeigt, dass es adaptierte Instrumente zur
Messung der Belastung von betreuenden Angehdrigen heutzutage braucht. Einige Instrumente wurden in
1980er Jahren entwickelt, sie sollten aber der aktuellen Situation von betreuenden Angehérigen gerecht wer-
den, wie z.B. den psychosozialen Aspekten der betreuenden Angehérigen und dem Sozial- und Gesundheits-
system der jeweiligen Lander.
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28 Family Burden Scale FBS (Madianos et al., 2004) O Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehérige (Familienmitglieder) von Personen mit einer Schizophrenie-
O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- | SPektrum-Storung.
f/uBMé?ans(iungen/ positive Auswirkung Ziell Zweck: Die FBS erfasst objektive und subjektive Belastungen von betreuenden Angehérigen, die mit an Schi-
der Betreuung/ Pflege zophrenie erkrankten Personen zu Hause zusammenleben und von Fachpersonen betreut werden.
o Bedurfn.!sse => Die FBS kann als Instrument fiir die Erfassung von objektiven und subjektiven Belastungen von Angehdrigen
EGUnterztﬁtzltungsEed:rf von Personen mit Schizophrenie auf Routinebasis eingesetzt werden. Nicht nur die Behandlung der Schizo-
N esundneliszustan phrenie, sondem auch die psychosoziale Unterstiitzung der Familie im Hinblick auf die Linderung der Belas-
Score tung ist erforderlich. Hiermit wird betont, dass die Unterstiitzung (z.B. Edukation) in die regulare Behandlung
der Schizophrenie einbezogen werden sollte.
32 Impact of Event Scale (- | [ES-R (Weiss & Marmar, 1997) [ Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Altere, erwachsene betreuende Angehérige von Personen mit einem Langzeit-Pflegebedarf.
Revised) [ Betreuungsintensitét/ Betreuungs- | _. i . , ) ) )
aufwand Ziell Zweck: Die IES-R enthalt 22 Fragen, die psychologische Symptome, z.B. eine Posttraumatische Belastungs-
+ Belastungen/ positive Auswirkung stérung (PTB), im Zusammenhang mit einem bestimmten traumatischen Ereignis (z.B. Krebsdiagnose oder -be-
der Betreuung/ Pflege handlung) erfassen. Es ist eines der weltweit am héq_ﬁgsten Ubersetzten und eingesetzten Selbstassessment-In-
[ Bediirfnisse strumente zur Erfassung des Schweregrads einer méglichen posttraumatischen Symptomatik. In der Originalver-
\ Unterstiitzungsbedarf sion von 1979 besteht es aus den zwei Subskalen «Intrusion» und «Vermeidung, und in der revidierten Version
O Gesundheitszustand von 1997 (IES-R) aus drei Subskalen, «Intrusion», «Vermeidung» und «Ubererregungy.
\ Score = Beider IES-R handelt es sich um ein valides Selbstassessment-Instrument, das weniger fiir eine Diagnose-
stellung geeignet als vielmehr zur Erfassung des Schweregrads der Symptomatik.
39 Perceived Stress Scale | PSS (Cohen, Kamarck, & [ Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Verschiedenen Gruppen von betreuenden Angehérigen.
Mermelstein, 1983) O Betreuungsintensitat/ Betreuungs- | _. ) ) ) ) ,
aufwand Ziell Zweck: Die PSS ist das am weitesten verbreitete, psychologische Instrument zur Messung der Stresswahr-
< Belastungen/ positive Auswirkung nehmung. Er ist ein Mass dafiir, inwieweit Situationen im eigenen Leben als stressig eingeschatzt werden. Die Fra-
der Betreuung/ Pflege gen wurden entwickelt, um zu erfassen, wie unvorhersehbar, unkontrollierbar und Uberlastet die Befragten ihr Le-
O Bediirfnisse ben empfinden.
g UnterstutZl.mgsbedarf => In Studien konnte nachgewiesen werden, dass ein positiver Zusammenhang zwischen wahrgenommenem
O Gesundheitszustand Stress und wahrgenommener Belastung besteht, da die Belastung als Folge der Betreuung und Pflege einen
V Score spezifischen Stressor darstellt.
40 Sekentei scale for care- | SSC (Asahara, Momose, Mura- [ Betreuungs-Aufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehorige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen) von pfle-
givers shima, Okubo, & Magilvy, [ Betreuungsintensitat/ Betreuungs- gebedurftigen alteren Personen.
2001) aufwand . ) ) . . .
+ Belastungen/ positive Auswirkung Ziell ngck: Die SSC \{vurde 9ntqukelt um das Phanomen des «Sekentei» fiir beltreue.nde Angehgngg in JaPan zu
der Betreuung/ Pflege beschreiben. «Sekentei» ist ein sozialpsychologischer Prozess, der Verhaltensweisen in der Familie einschrankt,
O Bediirfnisse die nicht den sozialen Normen entsprechen wie z.B. familidre Fiirsorge. Zudem wurden die Beziehungen zwischen
. «Sekentei» und betreuenden Angehdrige beschrieben, die tatséchlich Dienstleistungen beanspruchen, bzw. Inan-
g gnterszu;zingsbteda(\jrf spruchnahme von Dienstleistungen ablehnen und die Auswirkungen/ Belastung.
esundheitszustan
\ Score = Die SSC konnte zeigen, dass «Sekentei» ein wichtiger Faktor im Zusammenhang mit der Belastung von be-
treuenden Angehorigen in Japan ist. Es wird vorgeschlagen, dass die SSC fiir Forschungszwecke verwendet
wird, um die Belastung von Angehdrigen in anderen Kulturen zu untersuchen.
41 Selbsttest fiir pfle- (Seniorplace, 2020) O Betreuungsaufgaben Zielgruppe: Erwachsene betreuende Angehdrige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen).
gende Angehdrige O Betreuungsintensitét/ Betreuungs-

aufwand

\ Belastungen/ positive Auswirkung
der Betreuung/ Pflege

[ Bediirfnisse

Ziell Zweck: Seniorplace bietet ein Online-Selbstassessment-Instrument zur Beurteilung der eigenen Gesundheit
von betreuenden Angehdrigen mit 19 Fragen und je 5 Antwortoptionen (immer — nie) an. Ausgehend von den jewei-
ligen Angaben wird die Belastung mit Hilfe eines Ampelsystems visualisiert. Damit wird angezeigt, wie dringend
Hilfe angefordert werden bzw. eine telefonische Beratung bei Seniorplace (Beratungs- und Vermittlungsunterneh-
men im Bereich «Wohnen im Alter» in Deutschland) erfolgen sollte.
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v Unterstiitzungsbedarf
[0 Gesundheitszustand

strument dahinter steht

~ Score: nicht ersichtlich welches In-

=> Dieses Selbstassessment kann als Vorlage fir ein Online-Instrument genutzt werden.

=>» Das einfache Selbstassessment-Instrument kann von Angehérigen selbst ausgefiillt werden, ergibt eine sofor-
tige Auswertung und einfache Anleitungen fiir weitere Schritte und Beratung zu «Wohnen im Alter»,

=> Esist nicht ersichtlich welches Erfassungsinstrument hinter diesem Online-Selbstassessment steckt und wel-
ches die erfassten Dimensionen bzw. Grenzwerte fiir das Ampelsystem sind.

42 Self-developed unmet
need measure

(Gaugler et al., 2004) [ Betreuungsaufgaben

aufwand

der Betreuung/ Pflege
< Bediirfisse

O Unterstiitzungsbedarf

[0 Gesundheitszustand
(V' Score)

\ Betreuungsintensitat/ Betreuungs-

\ Belastungen/ positive Auswirkung

Zielgruppe: Altere betreuende Angehdrige (Familienmitglieder, Freunde, nahestehende Personen) von Personen
mit Demenz in der hauslichen Pflege, und auch nach Ubertritt der betreuten Person in ein Pflegeheim oder nach
dem Todesfall.

Ziell Zweck: Ausgangslage ist, dass die emotionale Belastung der betreuenden Angehérigen nach der Beendigung
der hauslichen Pflege (z.B. bei Pflegeheimeintritt) fortbesteht. Dieses Instrument erfasst verschiedene Dimensionen
unerfiillter Bedurfnisse, die einen Einfluss auf die subjektive Belastung haben.

= Mangelnde Unterstiitzung (z.B. als Gesprachspartner, Ubernahme von Betreuungs- und Pflegeaufgaben)
von betreuenden Angehdrigen stehen in allen Kontexten mit dem subjektiven Stress der Angehérigen in Zu-
sammenhang.

= Durch eine umfassende Beurteilung von Bed(irfnissen und Belastung von betreuenden Angehdrigen lber die
gesamte Zeit ihrer Betreuungs-Tétigkeit hinweg, kdnnen geeignete Massnahmen sowohl in der hguslichen
Pflege als auch in anderen Situationen angeboten werden.

44 Social Support Rating SSRS (Xiao, 1994) O Betreuungsaufgaben

aufwand

der Betreuung/ Pflege
[ Bedurfnisse
 Unterstiitzungsbedarf
O Gesundheitszustand
[ Score

Scale O Betreuungsintensitét/ Betreuungs-

\ Belastungen/ positive Auswirkung

Zielgruppe: Betreuende Angehdrige in China

Ziell Zweck: Soziale Unterstiitzung ist ein Faktor, der Belastung reduzieren kann. Diese wird im SSRS mit 10 Fra-
gen gemessen. Es wird eine Gesamt-Score berechnet und hdhere Punkizahlen weisen auf eine bessere soziale
Unterstlitzung hin.

= Geeignete Massnahmen zur sozialen Unterstiitzung kénnen Belastungen von betreuenden Angehdrigen redu-
zieren.
=> Dies wurde fiir den chinesischen Kontext erforscht, ware aber auch auf andere Kulturen adaptierbar.

Mit Tabelle 4, Tabelle 5 und Tabelle 6 konnte eine Grundlage geschaffen werden fiir Uberlegungen zu einem bedarfs- und situationsgerechten

Einsatz von Selbstassessment-Instrumenten fir betreuende Angehdrige.
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4 Vorgehen und Ergebnisse fir die Praxis — kurz und knapp zusam-
mengefasst

Dieses Kapitel ist eine praxisnahe Zusammenfassung des durchgefiihrten Projekts. Gegenstand
ist die Darstellung, wie das Forschungsteam vorgegangen ist und welche Ergebnisse erzielt wur-
den. Hierzu werden die in der Einleitung vorgestellten Forschungsfragen verwendet.

Welche Selbstassessment-Instrumente gibt es national und international fiir betreuende
Angehdrige?

Wir haben 290 Instrumente gefunden. Diese haben wir einzeln anhand der Ein- und Ausschlusskri-
terien Uberprift. Es wurden diejenigen eingeschlossen, die von betreuenden Angehdrigen ausge-
fullt werden kénnen, sich auf das hausliche Setting oder Spital beziehen, verstandlich sind und Ta-
tigkeiten, Bedurfnisse, Belastungen sowie positive Auswirkungen der Betreuungssituation umfas-
sen. Ein weiteres Einschlusskriterium war, dass das Selbstassessment webbasiert sein sollte. Da
die allerwenigsten Instrumente dieses Kriterium erflllten, wurde es zurlickgestellt. Wir wollten nicht
etwaige Instrumente ausschliessen, die alle anderen Kriterien erfiillten und nur nicht in digitaler
Version vorlagen. Auch das Einschlusskriterium «hat einen Score» wurde zurlickgestellt. Viele In-
strumente stellen Fragen an betreuende Angehdrige, die sie zum Denken Uber ihre Situation an-
regten. Aus diesem Grund wurde der Score zuriickgestellt, um jene Fragebogen, die inhaltlich
passten, gesondert zu betrachten. Die Ubersicht dariiber, welche Selbstassessment-Instrumente
es fur betreuende Angehorige national und international gibt, findet sich an folgenden Stellen im
Bericht:

=>» Tabelle 3 beschreibt alle Selbstassessment-Instrumente, die die Einschlusskriterien erfiil-
len. Ob diese webbasiert sind oder einen Score haben, ist dabei noch nicht berlcksichtigt.

= Tabelle 4, Tabelle 5 und Tabelle 6 geben detaillierte Ubersichten Uber die eingeschlosse-
nen Selbstassessment-Instrumente fur betreuende Angehdrige.

= Appendix 3 beschreibt die national verwendeten Instrumente, die von den angefragten Ex-
pertinnen, Experten, Organisationen und Institutionen verwendet werden.

Fiir welche spezifischen Gruppen von betreuenden Angehérigen, z.B. altere Menschen, EI-
tern von kranken Kindern, ist das Instrument geeignet? Fiir welche Lebensphasen sind sie
geeignet? Kénnen die Instrumente auch von einer anderen Zielgruppe angewendet wer-
den?

Die meisten Instrumente wurden mit dem Ziel entwickelt, dass es von einer bestimmten Gruppe
betreuender Angehdriger genutzt werden kann. Dafiir waren die jeweiligen Personen bei der Ent-
wicklung und/oder Testung oft beteiligt. Dies bedeutet, dass die Entwicklerinnen und/oder Entwick-
ler eines Selbstassessment-Instruments Empfehlungen abgeben, fir wen es aus ihrer Sicht geeig-
net ist. Wir als Projektteam haben jedes Instrument geprift und geben in unseren Empfehlungen
an, fur welche Zielgruppen sie geeignet sind. Alle eingeschlossenen Instrumente sind fur erwach-
sene, betreuende Angehdrige geeignet, zumeist im Kontext mit alteren, betreuungsbedurftigen
Personen. Eine bestimmte Lebensphase ist bei den wenigsten Fragebogen angegeben. Um auch
Eltern beispielsweise kranker oder beeintrachtigter Kinder zu berticksichtigen, haben wir die stark
empfehlenswerten Instrumente auch auf den Einsatz bei dieser Personengruppe betreuender An-
gehdriger hin Gberpruft und in den Ergebnisvignetten beschrieben. Grundsatzlich empfiehlt sich,
das ausgesuchte Selbstassessment-Instrument mehrmals Uber einen langeren Zeitraum (z.B. 3-4
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Mal pro Jahr, je nach Akzeptanz durch und den Aufwand fir die betreuenden Angehérigen) anzu-
wenden, um zu sehen, ob sich die Belastung verringert oder Massnahmen Erfolg zeigen. Gruppen
betreuender Angehdriger, die an dieser Stelle unberlcksichtigt bleiben sind Kinder, die betreuende
Angehdrige sind, sogenannte Young Carers. Selbstassessment-Instrumente, die auch von Young
Carers ausgefullt werden konnten, sind auf Empfehlung der Autorinnen und des Autors in einer
Zusatzvignette beschrieben.

= Tabelle 4, 5 und 6 geben detaillierte Ubersichten (ber die eingeschlossenen Selbstasses-
sment-Instrumente fur betreuende Angehorige.

= Zusatzliche ausgewahlte Instrumente (z.B. fir Young Carers) werden im Zusatzsdoku-
ment (Ergebnisvignetten Selbstassessment-Instrumente) beschrieben.

Sind die Instrumente webbasiert oder ist es empfehlenswert, das Instrument zu digitalisie-
ren?

Die gefundenen Selbstassessment-Instrumente sollten webbasiert sein. Allerdings war das nur bei
sehr wenigen (insgesamt gefunden n=7) der Fall. Deswegen haben wir uns zunachst auf die ande-
ren Kriterien konzentriert. Mit der zunehmenden Digitalisierung in allen Lebensbereichen ist ein
Angebot eines Online-Fragebogens auf einer Internetseite oder einer App immer wichtiger. Betreu-
ende Angehorige suchen erste oder weiterflihrende Informationen im Internet. Dort kdnnten sie
Uber ein Selbstassessment-Instrument, ihre Betreuungssituation reflektieren. Grundsatzlich kénnte
ein Instrument aus rein technischer Sicht digitalisiert werden. Eine einfache Variante ware die Be-
reitstellung als frei verfugbares PDF-Dokument. Eine komplexere Variante stellt die Einbindung
des Instruments auf einer Internetseite oder als App dar. Sofern die rechtlichen Fragen zu den Ur-
heberrechten des Instruments und einer mdglichen Digitalisierung beantwortet sind, ist ein Instru-
ment entsprechend digitalisierbar.

= 5 Zusammenfassung: Hier finden sich Beispiele von digital verfigbaren Versionen der
eingeschlossenen Instrumente.

= Appendix 3: Links fuhren zu digital verfigbaren Angeboten der Expertinnen, Experten, Or-
ganisationen und Institutionen. Hierbei handelt es sich nicht immer um Selbstassessment-
Instrumente, jedoch um hilfreiche Angebote und Tools fir betreuende Angehdrige.

Welche Instrumente sind an die gewonnenen Erkenntnisse aus dem Férderprogramm an-
schlussféahig? Was wird an Aufgaben, Aufwand, Belastungen, positiven Auswirkungen, Be-
diirfnissen oder weiteren Merkmalen erfasst und wie ist das Ausmass der Belastung? Be-
nétigen Instrumente noch Anpassungen?

Das Forderprogramm «Entlastungsangebote fur betreuende Angehérige 2017-2020» hat bereits
wesentliche Erkenntnisse gewonnen:

* Angehorige nehmen sich erst nach langerer Zeit selbst als betreuende Angehorige wahr
(G04 — Kaspar et al., 2019)

+ Betreuende Angehdrige finden sich in der Vielfalt an Informationen zu Entlastungsangebo-
ten haufig nicht zurecht (GO1a — Otto et al., 2019).

» Der Zeitaufwand fur die Betreuungsaufgaben und damit verbunden auch die Betreuungsin-
tensitat sind ein wichtiger Indikator daflir, wie umfangreich und belastend die Betreuungs-
aufgaben erlebt werden (G01a — Otto et al., 2019).

» Es zeigen sich verschiedene Belastungen (G01a, G04 und G7):

o Psychische Belastungen aufgrund von Problemen mit der psychischen Gesundheit
o Zeitdruck erleben
o Korperliche Belastungen, die Probleme mit der korperlichen Gesundheit betreffen.
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Finanzielle Schwierigkeiten, wie z.B. Geldprobleme.

Einsamkeit/soziale Isolation

Perspektivenlosigkeit/Hoffnungslosigkeit

Familien- und/oder Rollenkonflikte

Ablehnung durch die betreute Person

o Mehrfachbelastungen, z.B. durch Berufstatigkeit und Betreuung eines Angehdrigen

O O O O O

Um zu beurteilen, welche Instrumente an die Erkenntnisse des Forderprogramms anschlussfahig
sind, wurden verschiedene Empfehlungsstarken erarbeitet und die Instrumente damit gekenn-
zeichnet. Je nachdem, welche und wie viele Kriterien ein Instrument erflllte, erhielt es eine hdéhere
Empfehlung: A — starke Empfehlung, B — Empfehlung, 0 — offene Empfehlung. Letzteres bedeutet,
dass das Instrument 1-2 Kriterien erfullt, aber nicht direkt von betreuenden Angehdérigen angewen-
det werden kann. Die Beurteilung, wie stark ein Instrument empfohlen werden kann, war fur das
Projektteam der erste Schritt. In einem zweiten Schritt wurden die Instrumente einzeln beurteilt, die
Vor- und Nachteile beschrieben, die Zielgruppe und Ziel/Zweck benannt und eine Zusammenfas-
sung abgegeben. Dabei wurde auch geprift, ob das Instrument Ubersetzt und/oder eine kulturelle
Adaptation vorgenommen werden und anschliessend die wissenschaftliche Eignung evaluiert wer-
den muss. In einem letzten Schritt wurden die stark empfehlenswerten Instrumente priorisiert,
wodurch deutlich wird, welches Instrument flir den Schweizer Kontext am ehesten empfehlenswert
ist.

= Tabelle 2 erlautert die Empfehlungsstarken und die angelegten Kriterien

= Tabelle 4, Tabelle 5 und Tabelle 6 enthalt die einzelnen Instrumente je nach Empfeh-
lungsstarke mitsamt der inhaltlichen Beurteilung.

= Die Instrumente dargestellt in Tabelle 4 und Tabelle 7 werden im gesonderten Dokument
Ergebnisvignetten Selbstassessment-Instrumente beschrieben und geben einen detail-
lierten Uberblick tiber die Instrumente mit einer A-Empfehlung.

Was ist iiber die Nutzung der Instrumente bekannt, z.B. das Setting, die Zielgruppe, die An-
wendung in der Forschung oder in der klinischen Praxis?

Es wurden insgesamt 45 Instrumente gefunden, die den Einschlusskriterien entsprechen. Inner-
halb dieser Instrumente gibt es zehn stark empfehlenswerte Instrumente. Obwohl die identifizierten
zehn Instrumente alle die gleichen Einschlusskriterien erfillen, unterscheiden sie sich erheblich im
Fokus oder der inhaltlichen Ausgestaltung. Aus diesem Grund werden die stark empfehlenswerten
Instrumente als Ergebnisvignetten aufbereitet und in einem gesonderten Dokument detailliert dar-
gestellt. Darin wird aufgefihrt, ob das Instrument:

betreuenden Angehdrigen Vorschlage fur Losungsansatze gibt,

in eine Beratung eingebettet sein soll,

zum Nachdenken anregt,

hinsichtlich Sprache und Formulierungen verstandlich ist und es in einem zumutba-
ren Zeitaufwand ausgefullt werden kann und

worauf bei der Anwendung besonders zu achten ist.

O O O O

o

Gibt es weitere Selbstassessment-Instrumente, die nicht exakt den Ein- und Ausschlusskri-
terien entsprechen und aus der Fachexpertise der Autorinnen und vom Autor empfohlen
werden?

Bei der vorliegenden Literaturrecherche wurden 290 Instrumente identifiziert, von denen 245 In-
strumente ausgeschlossen wurden, weil sie die Einschlusskriterien nicht erfillten. Viele dieser In-
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strumente fokussierten sich lediglich auf einen oder mehrere Teilbereiche, aber nicht auf alle ge-
forderten Aspekte. Wiederum waren andere Instrumente nicht als Selbstassessment-Instrument
ausgewiesen, weil sie fur wissenschaftliche Datenerhebungen verwendet wurden. Dennoch sind
einige dieser Instrumente in einfacher Sprache verfligbar und weisen einen zumutbaren Zeitauf-
wand sowie umfassende und interessante Inhalte auf. Aus diesem Grund wurden weitere Instru-
mente, die von den Autorinnen und dem Autor fir hilfreich erachtet wurden, in den Ergebnisvignet-
ten dargestellt. Darin finden sich z.B. Instrumente flr betreuende Kinder (sogenannte Young
Carers), solche zum Einsatz zum Beginn einer Pflegesituation und solche die zum Reflektieren
Uber die eigene Situation anregen. Fir welche Zielgruppe die Instrumente anwendbar sind, findet
sich in Tabelle 4, Tabelle 5 und Tabelle 6 als auch in den Ergebnisvignetten. Dort wird angege-
ben, fur welche Betreuungssituation und welche Gruppe von betreuenden Angehdrigen sich das
Instrument eignet.
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5 Zusammenfassung

Mit der systematisch angelegten Suchstrategie wurden in der Literaturrecherche eine Vielzahl an
Instrumenten fur betreuende Angehorige (n=290) identifiziert. Nach eingehender Analyse aller In-
strumente zeigte sich, dass die meisten (n=245) nicht als Selbstassessment-Instrumente geeignet
sind. Sie wurden ausgeschlossen, weil sie eher die Lebensqualitat fokussieren, diagnostischer Na-
tur sind (z.B. Screening auf Vorliegen einer Depression), fur rein wissenschaftliche Zwecke entwi-
ckelt wurden oder nicht auf Deutsch, Englisch, Italienisch oder Franzésisch verfligbar sind. Wei-
tere Ausschlussgrunde waren, dass die Instrumente keinen eindeutigen Bezug zu Bedurfnissen
und Belastungen betreuender Angehdriger haben oder sich nicht auf ihre pflegerischen oder be-
treuenden Tatigkeiten beziehen. Wiederum werden andere Instrumente von den Angehdrigen zur
Einschatzung ihrer zu betreuenden Personen ausgefullt und beziehen sich damit nicht auf sie
selbst. Andere Instrumente fokussieren ausschliesslich positive Aspekte der informellen Pflege o-
der werden retrospektiv nach dem Tod der betreuten Person ausgefullt.

Viele der verfligbaren Instrumente scheinen auf den ersten Blick die Ein- und Ausschlusskriterien
zu erflllen, umfassen aber bei genauerer Betrachtung nicht das Gesamtpaket aller geforderten
Kriterien. Dennoch sind einige dieser Instrumente in einer einfachen, verstandlichen Sprache ge-
schrieben, kdnnen in einem zumutbaren Zeitraum ausgefillt werden und beinhalten Teilbereiche
der geforderten Inhaltselemente. Einige dieser Instrumente kénnen die geforderten Einschlusskri-
terien nicht allein erfillen, jedoch in Kombination mit einem oder mehreren weiteren Instrumenten.
Aus diesem Grund werden die vielversprechendsten Instrumente, die von den Autorinnen und dem
Autor als nitzlich erachtet werden, in den Ergebnisvignetten der Kurzfassung dargestellt. Zu die-
sen Instrumenten zahlen folgende:

- Preparedness for Caregiving Scale (CPS):
Ein Instrument, dass verschiedene Aspekte der Betreuung und Pflege umfasst. Angehdrige
kénnen vor oder zu Beginn der Rollenibernahme als betreuende Angehdrige testen, wie
sie sich vorbereitet fihlen auf die einzelnen Bereiche.

- Gelassenheitsbarometer:
Ein Instrument, dass zur Selbstreflexion anregt, indem betreuende Angehdérige ihren Um-
gang und ihr Erleben der momentanen Gegebenheiten durch die Betreuungssituation re-
flektieren.

- Kombination aus drei Instrumenten:
o Carers Asessment of Difficulties Index (CADI)
o Carers’ Assessment of Saitsfactions Index (CAMI)
o Caregiver’ Assessment Management Index (CASI)
Die Instrumente CADI, CAMI und CASI erméglichen eine umfassende Beurteilung des ei-
genen Belastungserlebens. Mit CADI werden die Belastungen erhoben, mit CASI die Zu-
friedenheit und CAMI das Management der Betreuung.

- Kombination aus zwei Instrumenten:
o Manual for Measures of Caring Activities (MACA)
o Outcomes for Children and Young People (PANOC)
Die Instrumente MACA und PANOC sind fir Kinder gedacht, die betreuende Angehoérige
sind, sogenannte Young Carers. Mit MACA wird der Aufgabenumfang deutlich und mit PA-
NOC kénnen die Belastungen und positiven Aspekte der Betreuung reflektiert werden.
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- Self-Compassion Scale (SCS):
Ein Instrument, in dem betreuende Angehdrige mit der Beurteilung verschiedener Aussa-
gen ihre eigene Einstellung zu sich selbst reflektieren.

Aus der Anfrage bei verschiedenen Expertinnen, Experten, Institutionen und Organisationen, die
betreuende Angehdrige in der Schweiz zum Gegenstand haben, konnten wir in Erfahrung bringen,
dass in vielen Fallen das Zarit Burden Interview (ZBl) zur Erhebung der Belastungssituation einge-
setzt wird. Das ZBl ist in viele Sprachen Ubersetzt worden, unter anderem in Deutsch, Franzésisch
und ltalienisch und liegt in verschiedenen Modifikationen (kulturelle Anpassungen, Kurzform) vor.
In der Schweiz wird das ZBI auf der fir betreuende Angehoérige im Erwerbsleben entwickelten
Webseite Info Work + Care von Travail Suisse (http://www.info-workcare.ch/) unter Notfalle/Emoti-
onale Erschopfung empfohlen und eingesetzt. Ausserdem wird es in verschiedenen Kantonen
(z.B. Neuenburg, Tessin) im Rahmen von Beratungen oder in Tageszentren fir Menschen mit ei-
ner Demenzerkrankung verwendet.

Nur einzelne der identifizierten Instrumente liegen digital in Form einer App, eines Online-Fragebo-
gens oder als frei verfigbares PDF-Dokument vor. Keine der begutachteten Apps erfillte die Ein-
schlusskriterien. Zwar kdnnen sie als benutzerfreundlich (z.B. sehr kurzer Fragebogen, einfach
verstandliche Fragen, Berechnung eines Scores) eingeschatzt werden, dennoch fehlen ihnen zent-
rale Aspekte. Viele der Apps haben eine Tagebuchfunktion, um zum Beispiel das Medikamenten-
regime zu dokumentieren. Manche der Tools haben eine Erinnerungsfunktion und bieten Moglich-
keiten, einige Symptome der betreuten Person oder sich selbst zu Uberwachen (tracken). Andere
Funktionen der Apps unterstutzen die Familien dabei, die Pflege und Betreuung eines Angehdri-
gen zu koordinieren oder bieten weiterfihrende Informationen zu Krankheitsbildern, pflegerische
Hinweise oder informieren Uber verschiedenen Leistungen und Entlastungsdienste im Gesund-
heitswesen. Das Ausschlusskriterium «das Instrument ist nicht digitalisiert oder webbasiert» wurde
aufgrund der geringen Anzahl bereits digitalisierter Instrumente nicht weiterverfolgt, um die als ge-
eignet bewerteten Instrumente fur die vertiefte Begutachtung nutzen zu kénnen. Die Digitalisierung
von verfligbaren und empfohlenen Instrumenten wird zunehmend einfacher und niederschwelliger.
Von manchen Instrumenten gibt es bereits digitale oder webbasierte Versionen. Diese sind im in
Appendix 3 und im gesonderten Dokument Kurzversion dieses Ergebnisberichts einzusehen.

Schlussendlich erfillen 45 Instrumente die Kriterien. Es handelt sich hierbei um Instrumente fur
betreuende Angehdrige, die diese selbstandig im hauslichen Setting oder Spital anwenden kon-
nen, verstandlich sind, sich auf Tatigkeiten in ihrer Rolle, als auch auf Bedurfnisse, Belastungen
und positive Auswirkungen der Betreuungssituation beziehen. Diese Instrumente wurden einer
umfassenden inhaltlichen Prifung unterzogen, sodass eine Empfehlungsstarke angegeben wer-
den konnte. Hierflr wurde eine dreifache Abstufung gewahit:

A — starke Empfehlung,
B — Empfehlung und
0 — offene Empfehlung.

Von diesen 45 eingeschlossenen Instrumenten, konnten zehn der Instrumente als stark empfeh-
lenswert beurteilt werden (siehe Tabelle 7). Diese Instrumente enthalten inhaltlich alle der folgen-
den Elemente: Betreuungsaufgaben, -intensitat bzw. -aufwand, -belastungen bzw. positive Auswir-
kungen der Betreuung sowie die Moglichkeit der score-basierten graduellen Abstufung oder Ein-
schatzung dieser Aspekte.
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Tabelle 7: Die zehn am Starksten zu empfehlenden Instrumenten

Nr. | Instrument Verfiigbare . Entwickelnde Autor(innen)
Sprache

6 Burden Scale for Family Caregivers D,F,ILE BSFC/ | (Grassel & Leutbecher, 1993)
Hausliche Pflege Skala (deutsche Bez.) HPS

8 Caregiver Burden Inventory E, I CBI (Novak & Guest, 1989)

14 | Caregiver Self Assessment E, I CSAQ | (American Medical Association, 2020):
Questionnaire Online und als PDF verfligbar

15 | Caregiver Strain Index E CSl (Robinson, 1983)

18 | Caregiving Appraisal Scale E CAS (Lawton et al., 1989; Lawton et al.,

1991)

19 | Caregiving Hassles Scale E CHS (Kinney & Stephens, 1989)

20 | Caregiving Health Engagement Scale E, I CHE-s | (Barello et al., 2019)

24 | Carer's Checklist E (Hodgson et al., 1998)

29 | Family Caregiver Distress E (Home Instead, 2020): Nur online ver-
Assessment Tool fugbar

45 | Zarit Burden Interview D,F, I, E ZBI (Zarit et al., 1980)

Um fur die Anwendbarkeit der Instrumente von betreuenden Angehdrigen im Schweizer Kontext
ein Urteil abzugeben, werden die zehn am starksten zu empfehlenden Instrumente entsprechend
priorisiert und anschliessend als Ergebnisvignetten aufbereitet (siehe Kurzfassung des Ergeb-
nisberichts). Die Priorisierung erfolgt anhand eines zuvor festgelegten Punktwertsystems. So
konnten pro Instrument maximal 10 Punkte vergeben werden. Je hdher die Punktzahl ist, desto
besser eignet sich das Instrument fir die Anwendung als Selbstassessment-Instrument fir betreu-
ende Angehorige in der Schweiz. Die Bewertung zur Priorisierung der Instrumente wurde anhand
der folgenden Aspekte durchgefuhrt:

1) Verfugbare Sprachen: 4 Punkte
Es gibt vier Punkte, wenn das Instrument in deutscher (D), franzésischer (F), italienischer (1)
und englischer (E) Sprache Ubersetzt und validiert wurde. Das bedeutet, dass je Sprache ein
Punkt vergeben werden kann fir Ubersetzung und Validierung. Ist nur eines von beiden der
Fall, wird ein halber Punkt gegeben.

2) Aufbereitung des Instruments als Selbstassessment: 1 Punkt
Einige der flr wissenschaftliche Zwecke konzipierten Instrumente eigenen sich zwar als
Selbstassessment-Instrument, jedoch fehlt zumeist ein einleitender Text, den es fir ein Selbst-
assessment-Instrument zur alleinigen Anwendung betreuender Angehoriger braucht sowie wei-
tere Angaben wie zum Beispiel zur Auswertung der Resultate. Ist das Instrument leicht zu-
ganglich, bestenfalls frei verfigbar und ist es mit Anweisungen zum Ausfullen und ggf. Auswer-
tung versehen, sodass betreuende Angehdrige den Fragebogen selbstandig ausfullen kdnnen,
erhalt es einen Punkt.

3) Einfuhrbarkeit des Instruments bei betreuenden Angehérigen: 1 Punkt
Die Anweisungen zum Ausfullen des Fragebogens sind fir betreuende Angehdrige leicht ver-
standlich. Sie verwenden eine einfache, angepasste Sprache.

4) Zeitdauer fir das Ausfillen des Selbstassessment-Instruments: 1 Punkt
Kann das Selbstassessment-Instrument in unter 10 Minuten bearbeitet werden, wird ein Punkt
vergeben.

Sammlung von Selbstassessment-Instrumenten fiir betreuende Angehorige - Abschlussbericht 42 von 103



5)

6)

7)

Automatische Berechnung eines Scores: 1 Punkt

Ist das Instrument als webbasiertes Instrument verfigbar und kann es einen Score (Punkte-
wert) automatisch berechnen, entspricht das einem Punkt. Damit wird beispielsweise das Aus-
mass der subjektiven Belastung automatisch berechnet und ist unmittelbar fir betreuende An-
gehdrige ersichtlich.

Vorhandensein von Cutoffs zur Berechnung von Risiken: 1 Punkt

Das Instrument weist Cutoffs im Sinne von Grenzwerten auf, anhand derer zwischen geringer
und hoher Belastung unterschieden werden kann. Daraus kdnnen je nach Hohe der Belastung,
entsprechende Empfehlungen abgeleitet werden.

Fur mehr als 2 Zielgruppen geeignet: 1 Punkt

Es wird die Zielgruppe benannt, die von den Entwicklerinnen und Entwicklern angegeben
wurde. Falls das Instrument auch fir andere Gruppe sinnvoll ist, wird dies in den Ergebnisvig-
netten der Kurzfassung des Ergebnisberichts jeweils in den Schlussfolgerungen fiir die An-
wendung in der Schweiz beschrieben unter Angabe der jeweiligen Population, z.B. eine An-
wendung durch Eltern von kranken und beeintrachtigten Kindern ist moglich. Ist das Instrument
fur mehr als zwei Zielgruppen geeignet, wird ein Punkt vergeben.

Die nachfolgende Tabelle 8 stellt die Beurteilung der stark empfehlenswerten Instrumente dar. Es
ist anzumerken, dass alle zehn Instrumente durch die Erfillung der Ein- und Ausschlusskriterien,
bereits stark empfehlenswert sind. Die Priorisierung wurde als zusatzliche Unterstitzung flr Fach-
personen angelegt, um die Instrumente mittels hilfreicher Kriterien fur die Praxis, zu bewerten und
eine Empfehlung auszusprechen.
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Tabelle 8: zur Einschatzung der Anwendbarkeit fiir den Schweizer Kontext

Als Automati-

p ur >
Beurteilung der Sprache Selbstas- | Einfiihr- Dk sche Score Cutoffs | Fir>2

stark empfelenswer- .| unter10 vorhan- | Zielgrup-
(o [STE e sessmt?nt barkeit Minuten Berech- den s
I ‘ F | aufbereitet nung

Burden Scale for
Family Caregiv-
ers

Hausliche Pflege
Skala

Caregiver Burden
Inventory
Caregiver Self
Assessment
Questionnaire
Caregiver Strain
Index

Caregiving Ap-
praisal Scale
Caregiving Hass-
les Scale
Caregiving Health
Engagement
Scale

Carer's Checklist

Family Caregiver
Distress Assess-
ment Tool

Zarit Burden
Interview

Summe zur Anwendbarkeit in der Schweiz, je héher di Summe, desto hohere die Empfehlung
X Das Instrument ist in der jeweiligen Sprache (ibersetzt

X Das Instrument ist in der jeweiligen Sprache iibersetzt und validiert.

Die Instrumente mit der hochsten Punktzahl, sind aus Sicht der Autorinnen und des Autors am
besten fur betreuende Angehdrige als Selbstassessment-Instrument im Schweizer Kontext anzu-
wenden. Mit neun von zehn moglichen Punkten hat das Zarit Burden Interview (ZBl) am besten
abgeschnitten. An zweiter Stelle folgt der Caregiver Self Assessment Questionnaire (7,5 Punkte)
und an dritter Stelle die Burden Scale for Family Caregivers (BSFC), die auf Deutsch als Hausliche
Pflege-Skala (HPS) bekannt ist (6 Punkte). Alle zehn Instrumente werden in einer separaten Kurz-
fassung des Ergebnisberichts einzeln gemass dieser Bewertung in absteigender Reihenfolge in
Ergebnisvignetten prasentiert.

Die Ergebnisvignetten umfassen jeweils zwei Seiten, wobei die erste Seite einen Uberblick tiber
das Selbstassessment-Instrument gibt und der zweite Teil fir tiefergehende Informationen steht.
Die Vignette ist wie folgt aufgebaut:

- Grafische Darstellung der Priorisierung

- Beschreibung der Zielgruppe wie von den Entwicklerinnen und/oder Entwicklern angegeben

- Verfugbarkeit des Instruments in welchen Sprachen

- Inhaltliche Kurzbeschreibung des Instruments

- Vor- und Nachteile des Instruments aus Sicht der Autorinnen und des Autors

- Empfehlungen fir die Anwendung im Schweizer Kontext aus Sicht der Autorinnen und des Autors
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Auf der zweiten Seite folgen vertieftere Informationen zu Anzahl der Fragen, Aufbau der Skala,
Sore und Cutoff. Es werden die Autorinnen und Autoren des Instruments benannt und in welchem
Jahr und Land das Instrument entwickelt wurde. Es folgen Informationen zu vorhanden Uberset-
zungen und Validierungen des Instruments. Hierzu ist anzumerken, dass die Informationen nur fir
die relevanten Sprachen Deutsch, Franzosisch, Italienisch und Englisch angegeben werden. An-
schliessend werden vorhandene Kurzversionen oder Modifikationen des Instruments benannt,
mogliche Zielgruppen und Angaben zur Verfligbarkeit des Instruments gemacht. Hier finden sich
Hinweise zur Urheberschaft und ob digitale Versionen des Instruments verfugbar sind. Abschlies-
send folgen die Literaturhinweise.

6 Schlussfolgerungen

In der vorliegenden Studie wurde erstmals in dieser Form umfassend alle Selbstassessment-In-
strumente systematisch recherchiert, geprift, analysiert und Empfehlungen zur Verwendung in der
Schweiz erarbeitet. Die als geeignet identifizierten Instrumente, insbesondere die als stark emp-
fehlenswerten beurteilten Instrumente (A-Empfehlung) bieten eine fundierte Ausgangslage flr wei-
tere Diskussionen und kénnen als Entscheidungshilfe verwendet werden, um zu prifen, inwieweit
neue, webbasierte Selbstassessment-Instrumente fiir betreuende Angehorige entwickelt werden
kdnnen, als auch, ob und welches der ermittelten Instrumente sich zur praktischen Anwendung
eignet. Dies sollte auch die Zusammenarbeit mit Praxispartnern zur Anwendung der empfehlens-
werten Instrumente umfassen.

Es gibt bereits eine Bandbreite an Selbstassessment-Instrumente fur betreuende Angehdrige. Die
Mehrheit existiert in englischer Sprache. Die Empfehlung zur Anwendbarkeit der Instrumente in
der Schweiz orientiert sich schwerpunktmassig an den bereits vorhandenen Ubersetzungen. Je-
doch liegen viele wertvolle Instrumente nicht in den Sprachen Deutsch, Franzésisch und/ oder ltali-
enisch vor. Die gezielte Ubersetzung geeigneter Instrumente und deren kulturelle Adaptation muss
basierend auf wissenschaftlichen Standards flr den schweizweiten Einsatz geprift und weiterbe-
arbeitet werden. Es ist sinnvoll, bereits existierenden Instrumente in die Landessprachen zu Uber-
setzen, um eine Bandbreite an Instrumenten anwenden zu kénnen. Fachpersonen kénnen so fiir
den jeweiligen Kontext Selbstassessment-Instrumente flr Angehdrige empfehlen.

Eine Weiterentwicklung der in den Vignetten vorliegenden Instrumente im Sinne einer Differenzie-
rung der Summenwerte (Scores) mit Grenzwerten (Cutoffs) ware sehr zu empfehlen. Dies wurde
den Fachkraften ermdglichen, die einzelnen Bereiche und Aspekte der Belastung noch weiter zu
differenzieren, um gezielter Interventionen zu planen und Massnahmen festlegen zu kdnnen. In
der Analyse und Auseinandersetzung mit den Instrumenten wurde deutlich, dass Fachkrafte eine
fundierte thematische Einarbeitung in die einzelnen Instrumente, bzw. in deren einzelne Fragen/
Items bendtigen, um geeignete Massnahmen fiir den jeweiligen Belastungsbereich ableiten zu
konnen. Vor diesem Hintergrund wird es notwendig sein, verantwortliche Personen entsprechend
im Umgang und der Empfehlung der Instrumente zu schulen und weiterzubilden. Ein besonderes
Augenmerk sollte dabei auf die Begrenztheit der Instrumente gelegt werden und, dass professio-
nelles kritisches Denken durch sie nicht ersetzt werden kann.

Eindeutig ist, dass es weiterer Studien und Forschungsbemiihungen bedarf, um die spezifischen
Grenzwerte und daraus resultierenden wirksamen Interventionen festlegen zu kénnen. Zentral ist
auch herauszufinden, wie sich die Handhabung und Akzeptanz der einzelnen Selbstassessments
fur die betreuenden Angehdrige in den unterschiedlichen Settings einerseits und andererseits in
den Gemeinden darstellen wird. Insbesondere fur Fachpersonen, die mit betreuenden und pfle-
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genden Angehorigen in Bertiihrung kommen, sind vor allem mehrdimensionale Instrument von be-
sonderem Interesse wie die Einschatzung der subjektiven und objektiven Belastungsdimensionen.
Des Weiteren gilt es zu prifen, wie komplex und umfassend ein Instrument sein darf oder sollte,
damit Laien damit zurechtkommen und die betreuende Angehoérige diese schlussendlich auch re-
gelmassig anwenden, um einen personlichen Nutzen sie fur sich selbst durch die Anwendung se-
hen zu kdnnen.

Grundsatzlich kann die vorliegende Arbeit zur Identifikation und Prifung der Instrumente als be-
deutender und erster Schritt betrachtet werden. Fur die Anwendung der Instrumente in der Praxis
stellt sich die Frage, wie die Instrumente den betreuenden Angehérigen verfiigbar und zuganglich
gemacht werden kénnen. Um das Wann, Wie und Warum klaren zu kénnen, ist es wichtig, die
Wechselwirkungen zwischen der strukturellen Ordnung in der Schweiz, den institutionellen Kraften
und ihre Auswirkungen auf das Wohlbefinden der Menschen, ihre kérperliche und geistige Ge-
sundheit und ihre Fahigkeit, sich in ihren sozialen Rollen (z.B. der betreuenden Angehdrigen) zu
behaupten und zu entwickeln, zu verstehen. Zur Forderung des Verstandnisses und begleitend zur
EinfUhrung in der Praxis empfiehlt es sich Grundlagen wie Stress-Prozess-Modelle (Lazarus,
1999; Pearlin et al., 1990) oder dynamische Modelle (Scheidegger, Muller, Arrer, & Fringer, 2020)
zu Rate zu ziehen.

Drei in dieser Suche identifizierte und in der Praxis verwendete Online-Instrumente von American
Medical Association (American Medical Association, 2020), Home Instead (Home Instead, 2020)
und Seniorplace GmbH (Seniorplace, 2020) zeigen, dass eine niedrigschwellige Verbreitung Gber
Dienstleistende oder Informationsseiten flr betreuende Angehoérige moglich ist. Wichtig ware die
Evaluation, wie die Fragebdgen auf den jeweiligen Internetseiten genutzt werden und inwieweit da-
raus hervorgehend eine Beratung seitens der betreuenden Angehdrigen in Anspruch genommen
wird, und wie sich diese auf die Situation der betreuenden Angehdrigen ausgewirkt hat.
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Appendix 1: Suchbegriffe fur die Literaturrecherche

Deutsche Suchbegriffe und Ubersetzungen auf Franzdsisch und Italienisch

Such-

komponente

Instrument

Art des
Instruments

Zweck des
Instruments

Anwendende
Personen

Anwendungs-
setting
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Suchbegriffe D Suchbegriffe F Suchbegriffe |
Instrument enquéte strumento
Fragebogen questionnaire questionario

instrument

outil

App

application

échelle
Selbstcheck auto-évaluation autovalutazione
Selbsttest autogestion autogestione

Eigeneinschatzung
Selbstmanagement
Selbsteinschatzung
Selbstfiirsorge

soins a soi-méme

prendersi cura di se
stessi

Selbstpflege
Bedarfsanalyse évaluation des besoins analisi dei bisogni rileva-
Bedarfserhebung zione dei bisogni determi-

Bedarfsermittlung
Bedarfseinschatzung

Massnahme
Support/ Unterstitzung

Edukation, Beratung
Pravention,

Information

Sicherung/ Stabilisierung
der hauslichen Pflege
Erkennen von physischer
und psychischer Er-
schdpfung

mesure, action

soutien (social) / support
(social)

assistance

décharge

formation, conseil
prévention

information

stabilisation de la situa-
tion

charge / fardeau / stress
psychologique / physique
/ financier

charge émotionnelle
stress, épuisement
degré de la charge

nazione dei bisogni
stima dei bisogni

misura
supporto/assistenza

educazione, consulenza
prevenzione
informazione

garanzia / stabilizzazione
dell'assistenza domici-
liare

riconoscere I'esaurimento
fisico e mentale

Betreuende Angehorige
Pflegende Angehorige
Freunde

Nachbarn Familienmit-
glieder

proches aidants
nouveaux proches ai-
dants

amis

voisins

aidants familiaux
famille

familiari assistenti fami-
liari curanti

amici
vicini

familiari

Pflege und Betreuung zu
Hause
Spital, Krankenhaus

Gemeindenahe Pflege
und Betreuung (Commu-
nity Care)

soins a domicile
hopital
taches d’assistance et de

soins de longue durée a
domicile

cura e assistenza a casa
ospedale

assistenza e sostegno
alla comunita (Commu-
nity Care)
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Englische Suchbegriffe fur Pubmed-Suche:

Instrument (Patient Reported Outcome Measures[MeSH Terms] OR Surveys[MeSH
'Terms] AND Questionnaires[MeSH Terms] OR self reportfMeSH Terms])
AND

Zweck des (needs assessment[MeSH Terms] OR social supportfMeSH Terms] OR cost

Instruments of illness[MeSH Terms] OR Stress Disorders, Traumatic[lMeSH Terms] OR
Stress Disorders, Post-Traumatic[MeSH Terms] OR Burnout, Psychologi-
cal[MeSH Terms])
AND

Betreuende (caregivers[MeSH Terms] OR family[MeSH Terms] OR friends[MeSH Terms])

Angehdrige

AND

Anwendungssetting ((community health services[MeSH Terms] OR home care services[MeSH

Terms])

Google Scholar (Englisch):

app "family caregiver" stress burden strain, ab 2015

"Needs assessment" "family caregiver" "Patient reported outcome measures",
ab 2015

"Needs assessment" "family caregiver" survey and questionnaires, ab 2015
"Needs assessment" "family caregiver" "self report", ab 2015

"Needs assessment" caregivers "self report", ab 2015

"Needs assessment" caregivers "patient reported outcome measures", ab 2015
"Needs assessment" caregivers survey and questionnaires, ab 2015
"Needs assessment" caregivers survey and questionnaires, ab 2010-2014
"Needs assessment" caregivers survey and questionnaires, ab 2000-2009
"Social support" Caregiver "Home care services", ab 2015

"Social support" Caregiver "Home care services", ab 2010-2014

Stress "stress disorder" caregiver "self report", ab 2015

Stress caregiver "self report" survey and questionnaire, ab 2015

Stress "stress disorder" family friends measures, ab 2015

Stress "family caregiver" friends family measures, ab 2015

Stress "family caregiver" "patient reported outcome", ab 2015
Exhaustion "family caregiver" "self-report", ab 2015

Exhaustion caregiver "survey and questionnaire", ab 2015
Exhaustion "family caregiver" "patient reported outcome", ab 2015
Exhaustion burden strain "family caregiver" measures, ab 2015
"social support" caregiver questionnaire "self report", ab 2015
"social support" "family caregiver" measures, ab 2015

"social support" family friends caregiver "patient reported outcome measures",
ab 2015

"social support" family friends caregiver questionnaire, ab 2015
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Google IT:
1.

Google FR:
1.

2.
3.

4.

Google CH:
1.

o2 © 0N o g b e N

)

—
e

15.

Google AT:
1.
2.

autovalutazione - questionario - pressione psicologica - familiari assistenti - Cura e
assistenza a casa

applicazione che aiuta a identificare lo stress psicologico dei familiari assistenti
questionario che aiuta a identificare lo stress psicologico dei familiari assistenti

Referenzsuche identifizierter Treffer

une application qui permet d'identifier le stress psychologique des aidants familiaux,
ab 2019
auto-évaluation — auto-évaluation — questionnaire - stress psychologique - proches

aidants - a domicile

auto-évaluation — auto-évaluation — questionnaire - stress psychologique - proches aidants -
a domicile, ab 2017
Referenzsuche identifizierter Treffer

Fragebogen Selbsteinschatzung physische und psychische Erschopfung "pflegende Ange-
hérige

Fragebogen zur Selbsteinschatzung von Angehdrigen zum Bedarf, ab 01.01.2017
Selbsttest "pflegende Angehdrige" Unterstiitzung Support, ab 01.01.2017
Selbstcheck Instrument pflegende Angehdrige, ab 01.01.2017

Selbstcheck Fragebogen Familie Freunde "hausliche Pflege"

Selbstcheck Familie "pflegende Angehérige”

Selbsttest "pflegende Angehdrige" Belastung, ab 01.01.2017

Selbstcheck Erschépfung "pflegende Angehdrige" Familie Freunde

Fragebogen Eigeneinschatzung Angehérige Stabilisierung der hauslichen Pflege
Instrument zur Selbsteinschatzung von Angehdrigen in Pflegesituationen

Instrument zum Selbsttest von Familienmitgliedern zur Edukation Beratung
Pravention, ab 01.01.2017

Fragebogen Selbstfiirsorge Unterstitzung "pflegende Angehdrige"
Fragebogen Selbstmanagement Familienmitglieder

Selbsteinschatzung Selbstfiirsorge pflegende Angehdrige Freunde Nachbarn
Familie

Fragebogen "pflegende Angehdrige" Belastung

Selbsteinschatzung Belastung "pflegende Angehoérige", ab 01.01.2017

Fragebogen Selbsteinschatzung physische und psychische Erschépfung "pflegende Ange-
horige"

Selbsteinschatzung Selbstfiirsorge pflegende Angehdrige Freunde Nachbarn
Familie

Fragebogen Selbstfiirsorge Unterstitzung "pflegende Angehdrige”

Fragebogen Selbstmanagement Familienmitglieder

Sammlung von Selbstassessment-Instrumenten fiir betreuende Angehorige - Abschlussbericht 54 von 103



Selbstcheck Instrument pflegende Angehdrige

Selbstcheck Fragebogen Familie Freunde "hausliche Pflege"

Selbsttest "pflegende Angehdrige" Belastung

Selbsttest "pflegende Angehdrige" Unterstlitzung Support, ab 01.01.2017

Fragebogen zur Selbsteinschatzung von Angehdrigen zum Bedarf

-2 © o N o

)

Instrument Selbsttest Edukation Beratung Pravention Betreuende Angehdrige, ab
01.01.2017

12.  Selbstcheck Erschopfung "pflegende Angehérige" Familie Freunde
13.  Selbstcheck Erschopfung "pflegende Angehorige”
14. Fragebogen Eigeneinschatzung Stabilisierung der hauslichen Pflege

15.  Instrument zur Selbsteinschatzung von Angehorigen

Google DE:

1. Fragebogen Selbsteinschatzung physische und psychische Erschopfung "pflegende Ange-
hérige"

Instrument zur Selbstfliirsorge "pflegende Angehdrige”, ab 01.01.2017
Fragebogen Selbstfiirsorge Unterstltzung "pflegende Angehdrige”, ab 01.01.2017

»

Selbsteinschatzung Selbstfiirsorge pflegende Angehdrige Freunde Nachbarn
Familie

Fragebogen Selbstmanagement Familienmitglieder

Selbsteinschatzung Bedarfserhebung betreuende Angehdrige
Selbstcheck Instrument pflegende Angehdrige, ab 01.01.2017
Selbstcheck Instrument pflegende Angehdrige, ab 2010-2016

Fragebogen Selbsteinschatzung "pflegende Angehdérige”

= © © N o v

0. Instrument Selbsttest Edukation Beratung Pravention Betreuende Angehdrige, ab
01.01.2017

11.  Fragebogen zum selbst ausfillen fir Angehdrige "hdusliche Pflege", ab 01.01.2017
12.  Selbsteinschatzung Fragebogen Pflege Zuhause Belastung angehdrige

13. Selbsteinschatzung Belastung "pflegende Angehdrige"

14. Fragebogen zur Selbsteinschatzung von Angehérigen zum Bedarf

15.  Selbsttest "pflegende Angehdrige" Unterstitzung Support, ab 01.01.2017

Google Scholar (Deutsch):

1. Fragebogen Belastung "pflegende Angehorige", ab 2015
Fragebogen Belastung "pflegende Angehdérige", ab 2010 - 2014
Instrument Selbsteinschatzung Angehérige Familienmitglieder
Selbstcheck Angehdrige
Selbsttest "pflegende Angehdrige" Unterstlitzung und Support

o a0~ w N

Fragebogen Selbsteinschatzung von Angehdrigen Freunde Familie
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Apps und weitere Handsuchen:

1.
2.

Zeitschrift fur Gerontologie und Geriatrie, Pflege, Diagnostica, Testzentrale

Google App Store nach Stichworten "pflegende Angehdérige”, "Pflegebedirftigkeit”, "Pflege
Zuhause", "Angehérige Belastung" durchsucht

Apple App Store nach Stichworten "pflegende Angehdrige", "Pflegebediirftigkeit”, "Pflege

Zuhause", "Angehdrige Belastung", "caregiver", "care at home", "burden" durchsucht

Apple App Store nach Stichworten "pflegende Angehdrige", "Pflegebedirftigkeit”, "Pflegebe-

darf", "Pflege Zuhause", "Angehdrige Belastung", "caregiver”, "care at home", "burden"”
durchsucht

Screening der Ergebnisteile und Referenzlisten von identifizierten Literaturarbeiten und sys-
tematischen Literaturubersichten

Mailanfrage an Institutionen und Vereine
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Appendix 2: Durchsuchte Literaturreviews
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Appendix 3: Verwendete Instrumente und Tools in der Praxis

Diese Liste ist das Resultat aus der Anfrage bei Organisationen, Institutionen, Expertinnen und Ex-
perten (n=22). Die Anfrage umfasste, ob Selbstassessment-Instrumente fiir betreuende Angeho-
rige bekannt sind oder verwendet werden und wenn ja, welche dies sind.

Name Instrument Organisation Ubersetzung Inhaltlicher Schwerpunkt

»Betreuung mit Weit- Pro Senectute Schweiz Deutsch Pilotprojekt Pro Senectute Luzern: Kurzausbildung als

sicht® Coach zur Unterstiitzung fiir betreuende Angehdrige al-
terer Menschen. Weitere Informationen unter:

Betreuung mit Weitsicht
,Gedankenstrich” Schweizerisches Rotes Deutsch Die Rubrik Gedankenstrich | Schweizerisches Rotes
Kreuz Franzésisch Kreuz: Ein Blog mit Beitrdgen von Betroffenen und Fach-
Italienisch leuten mit dem Ziel, betreuende Angehérige zum Den-
ken uber ihre eigene Situation anzuregen.

,,Bibliothek* Die Rubrik Bibliothek | Schweizerisches Rotes Kreuz:
Eine nach Themen sortierte Fiille an Literatur rund um
das Thema Betreuung zuhause mit Fokus auf Laienpub-
likum. Darin finden sich ebenso Dossiers zu spezifischen
Themen fiir Angehdrige mit Tipps und Reflexionsfragen
(am Ende der Seite «Bibliothek»). Dabei handelt es sich
um einfach aufbereitete Informationen und Beratungs-
angebote der Rotkreuz-Kantonalverbénde.

Zarit Burden Interview Work+Care emotionale Deutsch Einschatzung von emotionaler Erschdpfung. Verfiighar

Erschdpfung von Travail Franzésisch unter: Belastungsinventar

Suisse Italienisch

Alzheimervereinigung Franzésisch Einsatz bei Angehdrigen von Menschen mit Demenz

Schweiz

Kanton Graubiinden/ Deutsch Einschatzung von emotionaler Erschdpfung. Verfiighar

Work + Care Franzésisch unter work+care von Travail Suisse: Belastungsinventar
Italienisch

Kanton Tessin Italienisch Verwendung in Tagesstrukturen fiir Angehdrige von De-

menzkranken: keine systematische Anwendung

Kanton Neuenburg (Pro- Franzésisch ,Mini Zarit": Verwendung in Beratungssituationen fiir be-

jekt AROSS) treuende Angehdrige

Orientierungsliste Schweizerischer Gemein- | Deutsch Dokument mit Interventionen und Massnahmen (z.B.

GFCH-2019-08-Inter- deverband Franzésisch Edukation, Selbsthilfe etc.) fiir die kantonalen Aktions-

ventionen und Mass- programme (KAP) in den Bereichen Erndhrung und Be-

nahmen fiir die KAP wegung sowie psychische Gesundheit fiir Kinder und Ju-

(Gesundheitsforde- gendliche sowie ltere Menschen. Weitere Informationen

rung Schweiz) unter: Orientierungsliste

We+Care App Pro Aidants Deutsch Diese App hilft betreuenden Angehdrigen vor allem bei

Franzésisch Koordinationsaufgaben. Die App basiert auf dem Omaha
Italienisch Klassifikationssystem. Das System dient der Erfassung
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https://lu.prosenectute.ch/de/ihr-engagement/projektarbeit/Coaching-f%C3%BCr-pflegende-Angeh%C3%B6rige.html
https://www.pflege-entlastung.ch/gedankenstrich
https://www.pflege-entlastung.ch/gedankenstrich
https://www.pflege-entlastung.ch/bibliothek
http://www.info-workcare.ch/sites/default/files/documents/belastungsinventar_der_betreuenden_angehoerigen_person.pdf
http://www.info-workcare.ch/sites/default/files/documents/belastungsinventar_der_betreuenden_angehoerigen_person.pdf
https://gesundheitsfoerderung.ch/assets/public/documents/de/1-kap/projekte/Orientierungsliste_GFCH-2019-08_-_Interventionen_und_Massnahmen_fuer_die_KAP.pdf

Appendix 4: Ausgeschlossene Instrumente

Die Tabelle umfasst die Instrumente bzw. Apps, die nicht den definierten Einschlusskriterien ent-
sprachen (n=208). Die Instrumente, die nicht einsehbar waren und daher ausgeschlossen wurden
(n=37) finden sich in Appendix 5.

1. Affect Balance Scale ABS Bradburn, N. M., & Noll, C. E. (1969). The structure of psychological well-

being. Chicago: Aldine.

2. Alzheimer's Disease ADKS Carpenter, B. D., Balsis, S., Otilingam, P. G., Hanson, P. K., & Gatz, M.
Knowledge Scale (2009). The Alzheimer's Disease Knowledge Scale: Development and Psy-

chometric Properties. Gerontologist, 49, 2, 236-247.

3. Anger Expression Scale AX Spielberger C. D., Johnston E. G., Russell S. F., Crane, R.J., Jacobs, G. A.
& Worden, T. J. (1985). The experience and expression of anger: Construc-
tion and validation of an Anger Expression Scale. In; M. A. Chesney and R.
H. Rosenman (Hrsg.): Anger and Hostility in Cardiovascular and Behavioral
Disorders (pp. 5-30). New York: Hemisphere.

4, Anxiety and Depression In- | ADI Goldberg, D., Bridges, K., Duncan-Jones, P., & Grayson, D. (1988). Detect-
ventory ing anxiety and depression in general medical settings. Bmj, 297, 6653,

897-899.

5. Avez-vous I'impression Regroupement des aidants naturels de la Mauricie (2018). Prendre soin de
que vous ressentez pré- moi... tout en prenant soin de l'autre. Guide de prévention de I'épuisement
sentement destiné aux proches aidants. Retrieved from: https://ciusssmcq.ca/telechar-

gement/627/guide-de-prevention-de--epuisement-aux-proches-aidantes-et-
aux-proches-aidants/

6. Bakas Caregiving Outco- | BCOS Bakas, T., Lewis, R. R., & Parsons, J. E. (2001). Caregiving tasks among
mes Scale family caregivers of patients with lung cancer. Oncology Nursing Forum, 28,

5, 847-54.

7. Beck Anxiety Inventory BAI Beck, A. T., Epstein, N., Brown, G., & Steer, R. A. (1988). An inventory for
measuring clinical anxiety: psychometric properties. Journal of Consulting
and Clinical Psychology, 56, 6, 893-7.

8. Beck Depression Inventory | BDI Beck, A. T., Steer, R. A,, Ball, R., & Ranieri, W. F. (1996). Comparison of
Beck Depression Inventories -IA and -1l in Psychiatric Outpatients. Journal
of Personality Assessment, 67, 3, 588-597.

9. Beck Hopelessness Scale | BHS Beck, A. T., & Steer, R. A. (1993). BHS: Beck hopelessness scale. San An-

tonio, Tex.: Psychological Corp.

10. | Bereavement Dependency | BDS Johnson, J. G., Vanderwerker, L. C., Bornstein, R. F., Zhang, B., & Priger-
Scale son, H. G. (2006). Development and Validation of an Instrument for the As-

sessment of Dependency Among Bereaved Persons. Journal of Psychopa-
thology and Behavioral Assessment, 28, 4, 261-270.

11. | Berg Functional Balance | BFBS Berg, K. O., Wood-Dauphinee, S. L., Williams, J. I., & Maki, B. (1992).

Scale Measuring balance in the elderly: validation of an instrument. Canadian
Journal of Public Health = Revue Canadienne De Sante Publique, 83.

12. Berliner Inventar zur Ange- | BIZA-D Zank, S., Schacke, C., & Leipold, B. (2006). Berliner Inventar zur An-
horigenbelastung - De- gehotigenbelastung - Demenz (BIZA-D). Zeitschrift Fuf Klinische Psycholo-
menz gie Und Psychotherapie, 35, 4, 296-305.

13. | Bibliothek Schweizerisches Rotes Kreuz. Bibliothek. Retrieved from

https://www.pflege-entlastung.ch/bibliothek

14. | Brief Symptom Inventory | BSI Derogatis, L. R. (1993). BSI, Brief Symptom Inventory: Administration, scor-

ing & procedures manual. Minneapolis, MN: National Computer Systems.
15. Burden Index of Care BIC Miyashita, Mitsunori, Yamaguchi, Aki, Kayama, Mami, Narita, Yugo, Ka-
wada, Norikazu, Akiyama, Miki, Hagiwara, Akiko, ... Fukuhara, Shunichi.
(2006). Validation of the Burden Index of Caregivers (BIC), a multidimen-
sional short care burden scale from Japan. Health Qual. Life Outcomes, 4,
52.

16. | Burden questionnaire BQ Grafstrém, M., Fratiglioni, L., Sandman, P.-O., & Winblad, B. (1992). Health
and social consequences for relatives of demented and non-demented el-
derly. A population-based study. Journal of Clinical Epidemiology, 45, 8,
861-870.
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17. | Burden Scale - Korean BS-K Kim, S., Hyun, M.S., Sung, K.M., & Kong, S.S. (1993). The relationship be-
tween home care needs of families of in-patients and family burden. The
Korean Nurse, 32, 3, 68-87.

18. | Burnout Measure BM Pines, A. M., Aronson, E., & Kafry, D. (1982). Burnout: From Tedium to Per-
sonal Growth. Free Press.

19. | Cancer Survivors’ Partners | CaSPUN Hodgkinson, K., Butow, P., Hobbs, K. M., Hunt, G. E., Lo, S. K., & Wain, G.

Unmet Needs (2007). Assessing unmet supportive care needs in partners of cancer survi-
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Appendix 5: Nicht verfugbare Instrumente

Die nachfolgend aufgefuhrten Instrumente bzw. Apps wurden aus den Volltexten extrahiert. Trotz
verschiedener Zugangsmaglichkeiten konnten diese Instrumente nicht eingesehen und beurteilt
werden. Aus diesem Grund wurden die Instrumente ausgeschlossen. In der Auflistung wird erst
das Instrument genannt. Es folgen die oder der Entwicklerinnen und/ oder Entwickler des Instru-
ments und anschliessend die Studien, Berichte oder Apps, in denen das Instrument verwendet
wurden.

1.Appraisal of Careqgiving Scale — Carey, Oberst, McCubbin & Hughes:

Bakas, T., Champion, V., Perkins, S. M., Farran, C. J., & Williams, L. S. (2006).
Psychometric testing of the revised 15-item Bakas Caregiving Outcomes Scale.
Nursing Research, 55(5), 346—355. https://doi.org/10.1097/00006199-200609000-
00007

King, R. B., Hartke, R. J., Lee, J., & Raad, J. (2013). The stroke caregiver unmet resource
needs scale: Development and psychometric testing. The Journal of Neuroscience
Nursing : Journal of the American Association of Neuroscience Nurses, 45(6), 320—
328. https://doi.org/10.1097/JNN.0b013e3182a3ce40

Lambert, S. D., Yoon, H., Ellis, K. R., & Northouse, L. (2015). Measuring appraisal during
advanced cancer: Psychometric testing of the appraisal of caregiving scale. Patient
Education and Counseling, 98(5), 633—639. https://doi.org/10.1016/j.pec.2015.01.009

Oberst, M. T., Thomas, S. E., Gass, K. A., & Ward, S. E. (1989). Caregiving demands and
appraisal of stress among family caregivers. Cancer Nursing, 12(4), 209-215.

2.Care4Dementia App — University of New South Wales:
Care4Dementia App (University of New South Wales
3.Careqiver behavior problem distress — Niederehe & Fruge:

Farran, C. J., Miller, B. H., Kaufman, J. E., & Dauvis, L. (1997). Race, finding meaning, and
caregiver distress. Journal of Aging and Health, 9(3), 316—333.
https://doi.org/10.1177/089826439700900303

4 .Caregiver Burden Interview — Siegel, Raveis, Mor & Houts:

Glajchen, M., Kornblith, A., Homel, P., Fraidin, L., Mauskop, A., & Portenoy, R. K. (2005).
Development of a brief assessment scale for caregivers of the medically ill. Journal of
Pain and Symptom Management, 29(3), 245—-254.
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2004.06.017

5.Careqiver Impact Questionnaire — Harrington, Hareendran, Skalicky, Wilson, Clark & Mikl:

Harrington, M., Hareendran, A., Skalicky, A., Wilson, H., Clark, M., & Mikl, J. (2019).
Assessing the impact on caregivers caring for patients with rare pediatric lysosomal
storage diseases: development of the Caregiver Impact Questionnaire. Journal of
Patient-Reported Outcomes, 3(1), 44. https://doi.org/10.1186/s41687-019-0140-3

Mezue, W., Mathew, B., Draper, P., & Watson, R. (2004). The impact of care on carers of
patients treated for aneurysmal subarachnoid haemorrhage. British Journal of
Neurosurgery, 18(2), 135-137. https://doi.org/10.1080/026886904 10001680984
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6.Caregiver Needs Assessment —
Moroni, Squazzin, Filipponi, Bruletti, Callegari, Galante, Giorgi, Majani, Bertolotti:

Comini, L., Rocchi, S., Bruletti, G., Bertolotti, G., & Vitacca, M. (2016). Impact of Clinical and
Quality of Life Outcomes of Long-Stay ICU Survivors Recovering From Rehabilitation
on Caregivers' Burden. Respiratory Care, 61(4), 405-415.
https://doi.org/10.4187/respcare.04079

Moroni, L., Sguazzin, C., Filipponi, L., Bruletti, G., Callegari, S., Galante, E., . . . Bertolotti, G.
(2008). Caregiver Need Assessment: uno strumento di analisi dei bisogni del caregiver
{Caregiver Need Assessment: a questionnaire for caregiver demand]. Giornale Italiano
Di Medicina Del Lavoro Ed Ergonomia, 30(3 Suppl B), B84-B90.

7.Careqiver Satisfaction Scale — Schofield, Murphy, Herrman, Bloch & Singh:

Heru, A. M., & Ryan, C. E. (2006). Family functioning in the caregivers of patients with
dementia: One-year follow-up. Bulletin of the Menninger Clinic, 70(3), 222-231.
https://doi.org/10.1521/bumc.2006.70.3.222

8.Caregiver Strain Questionnaire — Townsend, Ishler, Vargo, Shapiro, Pitorak & Matthews:

Townsend, A. L., Ishler, K. J., Shapiro, B. M., Pitorak, E. F., & Matthews, C. R. (2010).
Levels, types, and predictors of family caregiver strain during hospice home care for an
older adult. Journal of Social Work in End-of-Life & Palliative Care, 6(1-2), 51-72.
https://doi.org/10.1080/15524256.2010.489222

9.Careqiver Strain Questionnaire — England:

Schwarz, K. A., & Blixen, C. E. (1997). Does Home Health Care Affect Strain and Depressive
Symptomatology for Caregivers of Impaired Older Adults? Journal of Community
Health Nursing, 14(1), 39—48. https://doi.org/10.1207/s15327655jchn1401_4

10.Caregivers' Need Scale — Longman, Atwood, Blank Sherman, Benedict:

Al-Jauissy, M. S. (2010). Health care needs of Jordanian caregivers of patients with cancer
receiving chemotherapy on an outpatient basis. Eastern Mediterranean Health Journal
= La Revue De Sante De La Mediterranee Orientale = Al-Majallah Al-Sihhiyah Li-Sharq
Al-Mutawassit, 16(10), 1091-1097.

11.Caregivers Stress Assessment — Falloon, Graham-Hole, Woodroff:

Laidlaw, T. M., Coverdale, J. H., Falloon, I. R. H., & Kydd, R. R. (2002). Caregivers' stresses
when living together or apart from patients with chronic schizophrenia. Community
Mental Health Journal, 38(4), 303—-310. https://doi.org/10.1023/A:1015949325141

12.Caregivers’ coping strategy — Sugiura, lto, Kutsumi, Mikami:

Sugiura, K., Ito, M., Kutsumi, M., & Mikami, H. (2009). Gender Differences in Spousal
Caregiving in Japan. The Gerontologist, 64B(1), 147-156.
https://doi.org/10.1093/geronb/gbn005

13.Caregiving Impact Scale — Devins, Binik, Hutchinson, Hollomby, Barre & Guttmann:
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Cameron, J. |, Franche, R.-L., Cheung, A. M., & Stewart, D. E. (2002). Lifestyle interference
and emotional distress in family caregivers of advanced cancer patients. Cancer, 94(2),
521-527. https://doi.org/10.1002/cncr.10212

14.Expressive Social Support Scale — Ensel & Woelfel:

Greenberger, H., & Litwin, H. (2003). Can burdened caregivers be effective facilitators of
elder care-recipient health care? Journal of Advanced Nursing, 41(4), 332-341.
https://doi.org/10.1046/j.1365-2648.2003.02531.x

Halm, M. A., Treat-Jacobson, D., Lindquist, R., & Savik, K. (2007). Caregiver burden and
outcomes of caregiving of spouses of patients who undergo coronary artery bypass
graft surgery. Heart & Lung, 36(3), 170-187.
https://doi.org/10.1016/j.hrting.2006.08.003

Soares, A. J., Ferreira, G., & Gracga Pereira, M. (2016). Depression, distress, burden and
social support in caregivers of active versus abstinent addicts. Addiction Research &
Theory, 24(6), 483—489. https://doi.org/10.3109/16066359.2016.1173681

15.Family Burden Interview Schedule — Tessler & Gamache:

Bandeira, M., Calzavara, M. G. P, Freitas, L. C., & Barroso, S. M. (2007). Family Burden
Interview Scale for relatives of psychiatric patients (FBIS-BR): reliability study of the
Brazilian version. Revista Brasileira De Psiquiatria, 29(1), 47-50.
https://doi.org/10.1590/s1516-44462006005000015

El-Mallakh, P., Yates, B. E., & Adkins, S. (2013). Family caregiving for adults with
schizophrenia and diabetes mellitus. Issues in Mental Health Nursing, 34(8), 566-577.
https://doi.org/10.3109/01612840.2013.785615

16.Family Caregiver Conflict scale — Clark, Shields, Aycock & Wolf:

Ducharme, F. C., Lévesque, L. L., Lachance, L. M., Kergoat, M.-J., Legault, A. J.,
Beaudet, L. M., & Zarit, S. H. (2011). "Learning to become a family caregiver" efficacy
of an intervention program for caregivers following diagnosis of dementia in a relative.
The Gerontologist, 51(4), 484—494. https://doi.org/10.1093/geront/gnr014

17.Family Explanation Scale — Chou:

Chou, Y.-C,, Lee, Y.-C,, Lin, L.-C., Kroger, T., & Chang, A.-N. (2009). Older and younger
family caregivers of adults with intellectual disability: Factors associated with future
plans. Intellectual and Developmental Disabilities, 47(4), 282—294.
https://doi.org/10.1352/1934-9556-47.4.282

18.Family Life Scales — Fisher, Ransom, Terry, Lipkin & Weiss:

Kazak, A. E., McClure, K. S., Alderfer, M. A., Hwang, W.-T., Crump, T. A.,Le, L. T., . ..
Rourke, M. T. (2004). Cancer-Related Parental Beliefs: The Family lliness Beliefs
Inventory (FIBI). Journal of Pediatric Psychology, 29(7), 531-542.
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsh055

19.Fragebogen zur Sozialen Unterstitzung — Fydrich, Sommer & Brahler:

Fydrich, T., Sommer, G., & Brahler, E. (2016). F-SozU — Fragebogen zur sozialen
Unterstitzung (FSozU). In K. Geue, B. Strauss, & E. Brahler (Eds.), Diagnostik fiir
Klinik und Praxis: Band 1. Diagnostische Verfahren in der Psychotherapie (3rd ed.,
pp. 180-183). Gottingen: Hogrefe.
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Klitzing, B. von (2013). Faktoren von Coping bei Miittern von intellektuell behinderten
Kindern (Masterarbeit).

20.Fragebogens zur Selbsteinschatzung des Belastungsniveaus und der Bewaltigungsstrategien —
Wolfel:

Walfel, A. (2017). Ich kann nicht mehr und jetzt? Pflegende Angehérige an der Grenze zur
Uberlastung — Konzeption eines Fragebogens zur Selbsteinschétzung des
Belastungsniveaus und der Bewéltigungsstrategien, zur Bedarfsermittlung im Rahmen
der Beratung pflegender Angehériger: Niirnberger Hochschulschriften Nr. 24.
Evangelische Hochschule Nirnberg. Retrieved from https://kidoks.bsz-
bw.de/frontdoor/deliver/index/docld/1108/file/24+-+W%c3%b6lfel. pdf
https://doi.org/10.17883/fet-schriften024

21.General Questionnaire about Careqgiving — Riccio:

Sansoni, J., Vellone, E., & Piras, G. (2004). Anxiety and depression in community-dwelling,
Italian Alzheimer's disease caregivers. International Journal of Nursing Practice, 10(2),
93-100. https://doi.org/10.1111/j.1440-172X.2003.00461.x

22.Ladder of Life Index — Reker:

Farran, C. J., Miller, B. H., Kaufman, J. E., Donner, E., & Fogg, L. (1999). Finding meaning
through caregiving: Development of an instrument for family caregivers of persons with
Alzheimer's disease. Journal of Clinical Psychology, 55(9), 1107—-1125.
https://doi.org/10.1002/(sici)1097-4679(199909)55:9<1107::aid-jclp8>3.0.co;2-v

23.Lawton Subjective Burden instrument — Lawton, Brody & Saperstein:

Schoenmakers, B., Buntinx, F., & DelLepeleire, J. (2010). Supporting the dementia family
caregiver: The effect of home care intervention on general well-being. Aging & Mental
Health, 14(1), 44-56. https://doi.org/10.1080/13607860902845533

24 .Non-Death Grief Experience Inventory — Sander, Mauger & Strong:

Farran, C. J., Miller, B. H., Kaufman, J. E., Donner, E., & Fogg, L. (1999). Finding meaning
through caregiving: Development of an instrument for family caregivers of persons with
Alzheimer's disease. Journal of Clinical Psychology, 55(9), 1107—-1125.
https://doi.org/10.1002/(sici)1097-4679(199909)55:9<1107::aid-jclp8>3.0.co;2-v

25.Pediatric Inventory for Parents — Streisand, Braniecki, Tercyak & Kazak:

Streisand, R. (2001). Childhood lliness-Related Parenting Stress: The Pediatric Inventory for
Parents. Journal of Pediatric Psychology, 26(3), 155—162.
https://doi.org/10.1093/jpepsy/26.3.155

26.Psychological and Social Needs Scale — Babaoglu:

Akkus, Y. (2011). Multiple sclerosis patient caregivers: The relationship between their
psychological and social needs and burden levels. Disability and Rehabilitation, 33(4),
326-333. https://doi.org/10.3109/09638288.2010.490866

27.Questionnaire on Resources and Stress for Families with Chronically Il or Handicapped Mem-
bers — Holroyd:
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Carnevale, G. J., Anselmi, V., Busichio, K., & Millis, S. R. (2002). Changes in ratings of
caregiver burden following a community-based behavior management program for
persons with traumatic brain injury. The Journal of Head Trauma Rehabilitation, 17(2),
83-95. https://doi.org/10.1097/00001199-200204000-00002

28.Self Care —
Belle, Burgio, Burns, Coon, Czaja, Gallagher-Thompson, Gitlin, Klinger, Mann Koepke, Chin Lee,
Martindale-Adams, Nichols, Schulz, Stahl, Stevens, Winter & Zhangl:

Czaja, S. J., Gitlin, L. N., Schulz, R., Zhang, S., Burgio, L. D., Stevens, A. B., . . . Gallagher-
Thompson, D. (2009). Development of the risk appraisal measure: A brief screen to
identify risk areas and guide interventions for dementia caregivers. Journal of the
American Geriatrics Society, 57(6), 1064—1072. https://doi.org/10.1111/j.1532-
5415.2009.02260.x

29.Shared Care Instrument-Revised — Sebern:

Sebern, M. D. (2008). Refinement of the Shared Care Instrument-Revised: A Measure of a
Family Care Interaction. Journal of Nursing Measurement, 16(1), 43—60.
https://doi.org/10.1891/1061-3749.16.1.43

30.Skidpit-Light-Screeningbogen — Demal:

Klitzing, B. von (2013). Faktoren von Coping bei Miittern von intellektuell behinderten
Kindern (Masterarbeit).

31.Social Problem Solving Short Form-Revised — D'Zurilla, Nezu & Maydeau-Olivares:

Grant, J. S., Elliott, T. R., Weaver, M., Bartolucci, A. A., & Giger, J. N. (2002). Telephone
intervention with family caregivers of stroke survivors after rehabilitation. Stroke, 33(8),
2060—2065. https://doi.org/10.1161/01.str.0000020711.38824.e3

King, R. B., Hartke, R. J., Lee, J., & Raad, J. (2013). The stroke caregiver unmet resource
needs scale: Development and psychometric testing. The Journal of Neuroscience
Nursing : Journal of the American Association of Neuroscience Nurses, 45(6), 320—
328. https://doi.org/10.1097/JNN.0b013e3182a3ce40

32.Social Support Questionnaire — Pollack & Harris:

Karim, N., Ali, A., & Deuri, S. P. (2015). A comparative study of care burden and social
support among caregivers of persons with schizophrenia and epilepsy. Open Journal of
Psychiatry & Allied Sciences, 6(2), 132. https://doi.org/10.5958/2394-
2061.2015.00011.7

33.Social Support Scale — Song:

Chiou, C. J., Chang, H.-Y., Chen, I. P., & Wang, H. H. (2009). Social support and caregiving
circumstances as predictors of caregiver burden in Taiwan. Archives of Gerontology
and Geriatrics, 48(3), 419—-424. https://doi.org/10.1016/j.archger.2008.04.001

34.Soziale Orientierungen von Eltern behinderter Kinder — Krause & Petermann:

Klitzing, B. von (2013). Faktoren von Coping bei Miittern von intellektuell behinderten
Kindern (Masterarbeit).

35.Stetz Inventory, Part | — Stetz:
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Strawbridge, W. J., & Wallhagen, M. (1991). Impact of Family Conflict on Adult Child
Caregivers. The Gerontologist, 31(6), 770-777. https://doi.org/10.1093/geront/31.6.770

36.Support Person's Unmet Needs Survey —
Campbell, Sanson-Fisher, Taylor-Brown, Hayward, Wangqg, Turner:

Campbell, H. S., Sanson-Fisher, R., Taylor-Brown, J., Wang, X. S., & Turner, D. (2009). The
cancer support person's unmet needs survey: Psychometric properties. Cancer,
115(14), 3351-3359. https://doi.org/10.1002/cncr.24386

Campbell, S. H., Carey, M., Sanson-Fisher, R., Barker, D., Turner, D., Taylor-Brown, J., &
Hall, A. (2014). Measuring the unmet supportive care needs of cancer support persons:
The development of the support person's unmet needs survey--short form. European
Journal of Cancer Care, 23(2), 255—-262. https://doi.org/10.1111/ecc.12138

37.Utrecht Coping List — Schreurs, van de Willege, Brosschot et al:

Creemers, H., Morée, S. de, Veldink, J. H., Nollet, F., van den Berg, L. H., & Beelen, A.
(2016). Factors related to caregiver strain in ALS: A longitudinal study. Journal of
Neurology, Neurosurgery, and Psychiatry, 87(7), 775-781.
https://doi.org/10.1136/jnnp-2015-311651
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Appendix 6: Eingeschlossene Instrumente mit Publikationen

In diesem Appendix werden fir alle eingeschlossenen Instrumente die Publikationen aufgelistet, in
denen die Instrumente verwendet wurden.

1.Assessment zur Erfassung von Ressourcen und Risiken alterer pflegender Angehoriger (ARR) —
Budnick, Kummer, Bliher & Drager:

Budnick, A., Kummer, K., Bliher, S., & Drager, D. (2012). Pflegende Angehérige und
Gesundheitsférderung. Pilotstudie zur Validitat eines deutschsprachigen Assessments
zur Erfassung von Ressourcen und Risiken alterer pflegender Angehoriger (ARR).
Zeitschrift flir Gerontologie und Geriatrie, 45(3), 201-211.
https://doi.org/10.1007/s00391-011-0278-y

2.Brief Assessment Scale for Careqgiver (BASC) —
Glajchen, Kornblith, Homel, Fraidin, Mauskop & Portenoy):

Hudson, P., Quinn, K., Kristjanson, L., Thomas, T., Braithwaite, M., Fisher, J., &
Cockayne, M. (2008). Evaluation of a psycho-educational group programme for family
caregivers in home-based palliative care. Palliative Medicine, 22(3), 270-280.
https://doi.org/10.1177/0269216307088187

Glajchen, M., Kornblith, A., Homel, P., Fraidin, L., Mauskop, A., & Portenoy, R. K. (2005).
Development of a brief assessment scale for caregivers of the medically ill. Journal of
Pain and Symptom Management, 29(3), 245-254.
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2004.06.017

3.Burden Assessment Scale (BAS) — Reinhard, Gubman, Horwitz & Minsky:

Glajchen, M., Kornblith, A., Homel, P., Fraidin, L., Mauskop, A., & Portenoy, R. K. (2005).
Development of a brief assessment scale for caregivers of the medically ill. Journal of
Pain and Symptom Management, 29(3), 245-254.
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2004.06.017

Ivarsson, A.-B., Sidenvall, B., & Carlsson, M. (2004). The factor structure of the Burden
Assessment Scale and the perceived burden of caregivers for individuals with severe
mental disorders. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 18(4), 396—401.
https://doi.org/10.1111/j.1471-6712.2004.00298.x

Reinhard, S. C., Gubman, G. D., Horwitz, A. V., & Minsky, S. (1994). Burden assessment
scale for families of the seriously mentally ill. Evaluation and Program Planning, 17(3),
261-269. https://doi.org/10.1016/0149-7189(94)90004-3

Secinti, E., Yavuz, H. M., & Selcuk, B. (2017). Feelings of burden among family caregivers of
people with spinal cord injury in Turkey. Spinal Cord, 55(8), 782—-787.
https://doi.org/10.1038/sc.2017.6

4 .Burden Assessment Schedule (BAS) — Thara, Padmavati, Kumar & Srinivasan:

Chadda, R. K., Singh, T. B., & Ganguly, K. K. (2007). Caregiver burden and coping: A
prospective study of relationship between burden and coping in caregivers of patients
with schizophrenia and bipolar affective disorder. Social Psychiatry and Psychiatric
Epidemiology, 42(11), 923—-930. https://doi.org/10.1007/s00127-007-0242-8

Karim, N., Ali, A., & Deuri, S. P. (2015). A comparative study of care burden and social
support among caregivers of persons with schizophrenia and epilepsy. Open Journal of
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Psychiatry & Allied Sciences, 6(2), 132. https://doi.org/10.5958/2394-
2061.2015.00011.7

5.Burden Scale for Family Careqivers (BSFC) — Grassel & Leutbecher:

Auzinger, M. (2009). Physische und psychische Belastungen pflegender Angehdériger im
Bezirk Braunau am Inn. UMIT, Hall in Tirol. Retrieved from
https://www.oegkv.at/fileadmin/user_upload/Publikationen/Diplomarbeiten/AUZINGER _
Maria_DA2009_ Physische und_psychische Belastungen_pflegender_Angehoeriger i
m_Bezirk_Braunau_am_Inn.pdf

Brogaard, T., Neergaard, M. A., Guldin, M.-B., Sokolowski, |., & Vedsted, P. (2013).
Translation, adaptation and data quality of a Danish version of the Burden Scale for
Family Caregivers. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 27(4), 1018—-1026.
https://doi.org/10.1111/j.1471-6712.2012.01092.x

Graessel E., Berth, H., Lichte, T., & Grau, H. (2014). Subjective caregiver burden: Validity of
the 10-item short version of the Burden Scale for Family Caregivers BSFC-s. BMC
Geriatrics, 14, 23. https://doi.org/10.1186/1471-2318-14-23

Grasel E., Chiu, T., & Oliver, R. (2003). Development and Validation of the Burden Scale for
Family Caregivers (BSFC). Toronto: Comprehensive Rehabilitation and Mental Health
Services.

Grassel, E. (0.J.). "Burden Scale for Family Caregivers" in 20 Sprachen. Retrieved from
www.caregiver-burden.eu

Grasel, E. (1995). Somatic symptoms and caregiving strain among family caregivers of older
patients with progressive nursing needs. Archives of Gerontology and Geriatrics, 21(3),
253-266. https://doi.org/10.1016/0167-4943(95)00660-d

Grassel, E. (1998). Hausliche Pflege dementiell und nicht dementiell Erkrankter. Teil Il:
Gesundheit und Belastung der Pflegenden. Zeitschrift fiir Gerontologie und Geriatrie,
31(1), 57-62. https://doi.org/10.1007/s003910050019

Grassel, E., & Behrndt, E.-M. (2016). Belastungen und Entlastungsangebote fir pflegende
Angehdrige. In Pflege-Report 2016: Die Pflegenden im Fokus (pp. 169-187). Retrieved
from
https://www.wido.de/fileadmin/Dateien/Dokumente/Publikationen_Produkte/Buchreihen
/Pflegereport/2016/Kapitel%20mit%20Deckblatt/wido_pr2016_gesamt.pdf (Zugriff am:
03.05.2020)

Grassel, E. (2001). HPS - Héausliche Pflege-Skala. Bern: Hogrefe.

Grau, H., Graessel, E., & Berth, H. (2015). The subjective burden of informal caregivers of
persons with dementia: Extended validation of the German language version of the
Burden Scale for Family Caregivers (BSFC). Aging & Mental Health, 19(2), 159-168.
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