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Presentation Outline
• What is dementia?
• Trends in dementia prevalence
• Impact of dementia on families
• Evidence‐Based programs for family caregivers of persons with dementia: 
moving from research to practice

• Care of Persons with Dementia in their Environments (COPE) program 
translation in Connecticut (COPE CT study)

• What is it and why is Medicaid interested and involved?
• Who is eligible and what does study sample look like?
• Lessons learned to date from COPE CT study

• Implications for other state Medicaid programs and other stakeholders 
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Impact of Dementia on Families

• Great uncertainty about the disease process and how 
to prepare for the future.

• As dementia symptoms progress, families assume 
greater decision‐making and hands‐on care 
responsibilities.

• Family caregivers shown to be at increased risk for 
physical and emotional health problems compared to 
non‐caregivers1

• Caring under stress shown to be an independent risk 
factor for mortality among spouse caregivers2

1Ory, et al, Gerontologist 1999;39:177-185
2Schulz & Beach, JAMA 1999;282:2215-2219
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Evidence‐Based Programs for Family and other 
Informal Caregivers for Persons with Dementia

• Behavioral and skill‐building approaches to help 
families learn how to manage dementia and maintain 
their own health and well‐being.

• “Evidence‐based” approaches: tested in RCTs.
• More than 200 tested, but few widely available.
• Commonly studied health outcomes:

• Family caregiver mental health problem prevention or 
improvement (burden, depressive symptoms)

• Family caregiver improved self‐efficacy
• Reduced or lower rate of nursing home admission, ED use, 
and hospitalization of persons with dementia.
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Types of Evidence‐Based Programs for Caregivers

• Psycho‐educational: usually provided by nurses, 
occupational therapists, or social workers; individualized 
skill‐building protocols in homes or outpatient settings.

• Supportive: group programs for family caregivers or 
patients; build peer support and teach symptom 
management strategies.

• Multicomponent: psycho‐educational plus physical 
activity and comorbid disease detection.  
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Alzheimer’s Disease Supportive Services Program (ADSSP) 
• From 2008‐2010, the Administration on Aging (AoA) funded 16 State Units 
on Aging to translate evidence‐based caregiver programs.

• A 2017 report by RTI International evaluating this ADSSP initiative found:
• Nine different evidence‐based programs were translated; all 3 types included.
• Most community partners were Area Agencies on Aging and Alzheimer’s 
Association chapters.

• Caregivers in most sites experienced improved health‐related outcomes.
• Delayed nursing home admission and other cost‐related outcomes were NOT 
routinely studied; little evidence of such impacts from this initiative.

• Sites often modified evidence‐based programs to fit local resource availability.
• Initial AoA grant funding allowed some sites to find additional funding, but many  
have faced difficulty finding ongoing funding streams to sustain these programs.

Center on Aging
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Next steps for Evidence‐Based Programs for Caregivers

• Translate and integrate into existing service and reimbursement systems
• Programs most likely to be successfully integrated will fit into service systems 
and will be Medicaid and/or Medicare reimbursable

• For Medicaid, long‐term services and supports (LTSS) such as Waiver programs 
ripe for translation/integration where large numbers of people with dementia 
receive in‐home care to delay or avoid nursing home admission.

• For Medicare fee for service, primary care settings ripe for translation due to 
growth of Patient‐Centered Medical Homes & Accountable Care Organizations.

• Medicare Advantage plans growing rapidly; most enrolling dually eligible 
adults, another potential reimbursement system to facilitate replication.
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Translation of the Care for Persons with Dementia in their 
Environments (COPE) Intervention for Publicly‐Funded 

Home Care Clients and their Families

Funded by National Institute on Aging (R01 AG044504)
Richard H. Fortinsky, PhD, Principal Investigator

Funding period: 2014‐2019
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Why Was Connecticut Medicaid Program Interested?
• Connecticut is ambitiously pursuing rebalancing initiatives within its Medicaid 
LTSS system.

• Home and community‐based LTSS for the older population are integrated 
within the Connecticut Home Care Program for Elders (CHCPE)

• the CHCPE includes the Medicaid Waiver program for older adults as well as state‐
revenue funding for individuals eligible, or at risk, for nursing home admission  

• 25‐30% of clients enrolled in the CHCPE have dementia
• No CHCPE services engage family caregivers to help them improve their 
dementia management skills, which might delay/avoid nursing home 
admission. Medicaid officials understood importance of supporting caregivers.

• Medicaid officials agreed that the COPE intervention was highly relevant to the 
needs and features of the CHCPE population with dementia.

• The state’s largest care management organization running the CHCPE was 
enthusiastic about participating, also understood importance of helping train 
family caregivers.
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COPE Intervention Components

• Occupational therapist component:
• Up to 10 home visits over 16 weeks
• 3 phases: Assessment, Implementation, and Generalization
• Prescriptions (action plans) developed with caregivers to address target 
problem areas chosen by caregivers

• Nurse practitioner component:
• One in‐home visit to examine older adult with dementia for dehydration, 
pain, other symptoms; collect blood and urine samples when possible 

• One follow‐up phone call with caregiver to report lab test results, arrange 
to share results with primary care physician.

19Gitlin LN et al, JAMA, 2010;304:983‐991. Center on Aging



Phase 1:
Assessment
(Sessions 1 -2)
Person
Caregiver
Environment

Phase 2: Implementation
(Sessions 3– 8)
Up to 3 problem areas &
4 COPE Prescriptions

Phase 3:
Generalization
(Sessions 9 & 10)
Modifying activities 

for future 
Extending strategies 

to other problems

2 3 4 5 6 7 81

COPE Intervention Phases

109

Nurse 
home visit

Nurse 
phone call

20Adapted from Gitlin LN et al, JAMA, 2010;304:983‐991



21

Adapted from: Gitlin LN, et al., Reducing neuropsychiatric symptoms in persons with dementia 
and associated burden in family caregivers using tailored activities: Design and methods of a 
randomized clinical trial (in press at Contemp Clin Trials).



COPE CT Study Specific Aims 
Aim 1: Older adults with dementia: determine COPE effect on 
functional independence, engagement in activities, quality of life, 
neuropsychiatric symptoms. 

Aim 2: Family caregivers: Determine COPE effect on perceived well‐
being, confidence using dementia management strategies, ability to 
keep relative at home.

Aim 3: Determine net financial benefit of COPE, accounting for COPE 
intervention, nursing home, and other service costs.

Aim 4: Determine feasibility and acceptability of COPE implementation 
into the CHCPE from multiple stakeholder viewpoints, including home 
care policy decision makers.
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Geographic Area Covered by the COPE CT Project
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Geographic Area Covered by the COPE CT Study



Communicating and Sharing COPE Documents with Care Managers

• Care managers for CHCPE clients receive clinical assessments 
and prescriptions from COPE interventionists.

• Critical translational step in the COPE CT study.
• Focus groups held with care managers and COPE 
interventionists.

• To learn how well COPE intervention is being incorporated into care 
managers’ practice; barriers and successes of implementation

• Many care managers expressed satisfaction with communication 
with COPE interventionists, but others did not have sufficient 
communication with the occupational therapist or the nurse 
practitioner.  

24Center on Aging
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COPE Intervention Completion Rates

Based on 94 dyads who have completed the COPE intervention:
• All but 1 dyad completed home visit and follow‐up phone call with 

nurse practitioner
• 73 (78%) completed all 10 OT visits
• 12  (13%) completed 8 or 9 OT visits

17 dyads currently receiving intervention

10 dyads withdrew or experienced death of one member before 
completing intervention  

Center on Aging



26

Selected Baseline Characteristics of COPE CT 
Study Clients and Caregivers  
through September 15, 2017 

(N=242)
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Clients’ Cognitive Impairment Level 
(Dementia vs Mild Cognitive Impairment), 

Based on SLUMS Score and Educational Attainment 
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Educational 
Attainment

Dementia MCI Total

High School and above 158 13 171

Less than High School 70 1 71

Total 228 14 242

Funded by the National Institute on Aging (AG044504)
Center on Aging



Caregivers’ Relationship to Clients, 
by Percent (N=242)
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PHQ‐9 Mean Total Score (SD):  4.2 (4.2)       Median: 3

Caregivers’ Self‐Reported Depressive Symptom Severity, 
Based on PHQ‐9 Total Scores, by Percent (N=242)

33 Funded by the National Institute on Aging (AG044504)

21.5

39.7

30.6

5.8 1.7 0.8
0

5

10

15

20

25

30

35

40

45

No Symptoms
(0)

Minimal
(1‐4)

Mild
(5‐9)

Moderate
(10‐14)

Moderately
Severe (15‐19)

Severe
(20‐27)

Pe
rc
en

t

Center on Aging



34

Most Common Target Problem Areas Reported by Caregivers, by 
Percent (N=83 caregivers)

Funded by the National Institute on Aging (AG044504)
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Level of Difficulty Managing Target Problem Areas, Baseline and 
End of Intervention, by Percent 

Funded by the National Institute on Aging (AG044504)
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Target Problem Areas, Level of Resolution at End of Intervention, 
by Percent (N=208 problems)

Funded by the National Institute on Aging (AG044504)
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Q3. How much did you benefit from participation in COPE?
Q4. How much did COPE help you understand dementia and its effect?
Q5. How much did COPE help you feel more confident in dealing with CR behaviors?
Q6. How much did COPE make your life easier?
Q7. How much did COPE enhance your ability to care for your CR?
Q8. How much did COPE help improve your CR’s life?
Q9. How much did COPE help to keep your CR living at home with you?
QQ2a. How helpful was nurse’s information and guidance in managing your CR’s health?
QQ4a. How helpful have you found activities from the OT to be in managing the daily care of your CR?
QQ5. How satisfied are you with what you learned from the OT visits?

*[ Responses: Very satisfied, Satisfied, Very Dissatisfied, N/A]
37
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Lessons Learned to Date
• Costs of the COPE intervention and willingness of caregivers to pay

• Preliminary results based on first 85 completers 
• Estimated cost based on visit and travel costs: $1,000‐$1,200 ($250‐300/month for 4 months). Telephone 
communication and monitoring costs, and supply charges, excluded

• 75% of caregivers reported willingness to pay some amount for a COPE‐like intervention 

• Identifying CHCPE clients most eligible based on dementia documentation has 
proven to be quite successful

• Care managers have learned to appreciate the value of COPE services
• COPE prescriptions useful for their ongoing care management
• by talking with family caregivers of their CHCPE clients—testimonials

• Challenges include: 
• need to systematize communication between COPE interventionists and care managers 
• care manager turnover requires educating replacements about the COPE study
• Sustaining COPE intervention fidelity once investigators finish the study 
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Implications for Other State Medicaid Programs
• COPE might be considered if in‐home occupational therapy and nurse 
practitioner services are reimbursable in state plan Medicaid, and Medicaid 
waiver programs.

• Care management organizations running Medicaid waiver programs might find 
COPE suitable and a “missing link” in menu of available waiver program services 
for persons with dementia.

• If found acceptable in terms of “return on investment”, however defined, COPE 
might be offered as another choice for clients and families affected by dementia, 
as part of their capitated care plan.

• COPE, or other suitable evidence‐based programs, might be offered by state 
Medicaid programs through collaboration with Medicare Advantage plans that 
insure dual eligibles with dementia (and possibly their spouses, the caregivers).

• State Medicaid programs might also collaborate with physician practices that 
have formed Accountable Care Organizations to implement suitable evidence 
based programs.

Center on Aging
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