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GruBwort

Sehr geehrte Damen und Herren,

in Bayern leben be-
reits heute Gber
240.000 Menschen
mit Demenz. Den mit
der hohen und wei-
terhin zunehmenden
Anzahl der Betroffe-
nen einhergehenden
Herausforderungen
begegnet die Bayeri-
sche Staatsregie-
rung mit der Umsetzung der Bayerischen
Demenzstrategie.

Ziel ist es, den Bewusstseinswandel in der
Gesellschaft im Umgang mit dem Thema
Demenz weiter voranzufiihren und die Le-
bensbedingungen sowie die Moglichkeiten
zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
fir Betroffene und ihre Angehdorigen zu ver-
bessern. Es gilt, die Selbstbestimmung und
Wiirde der Betroffenen in allen Erkran-
kungsphasen zu bewahren sowie eine ange-
messene, an den Bedarfen orientierte Be-
treuung, Pflege und medizinische
Versorgung sicherzustellen. Diese umfas-
sende Zielsetzung konkretisiert sich in zehn
Handlungsfeldern, von denen eines der
Grundlagen- und Versorgungsforschung ge-
widmet ist.

Der Bayerische Demenz Survey ist ein Pro-
jekt der Versorgungsforschung, die dazu
beitragt, innovative, ortsnahe und ambu-
lante Versorgungsstrukturen fir Menschen
mit Demenz zu erproben und zu verbreiten.
Ziel des Forschungsvorhabens des Interdis-
ziplinaren Zentrums fir Health Technology

Assessment und Public Health (IZPH) der
Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-
Nirnberg (FAU) war es, die Auswirkungen
von Demenzerkrankungen auf Menschen
mit Demenz und ihre Angehdrigen

im hauslichen Umfeld besser zu verstehen.
Dazu wurden an drei unterschiedlichen
Standorten in stadtisch und landlich geprag-
ten Regionen in Bayern Daten zum Krank-
heitsverlauf, dem Versorgungs- und Pflege-
aufwand sowie der Angehorigenbelastung
erhoben.

Die Ergebnisse aus der Projektphase 2015—
2017 des Bayerischen Demenz Surveys, der
vom Bayerischen Staatsministerium fir Ge-
sundheit und Pflege mit rund 560.000 Euro
gefordert wurde, liegen nun vor. Der Bericht
steht auf der Homepage des Bayerischen
Staatsministeriums fir Gesundheit und
Pflege zum Download zur Verfugung:
www.leben-mit-demenz.bayern.de.

Ich wiinsche mir, dass die im Rahmen des
Bayerischen Demenz Surveys gewonnenen
Erkenntnisse von vielen Akteuren genutzt
werden, um die Situation der Menschen mit
Demenz und deren Angehorigen entspre-
chend unserer Leitziele der Bayerischen De-
menzstrategie weiter zu verbessern.

Melanie Huml MdL
Staatsministerin flir Gesundheit und Pflege
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1. Zusammenfassung
Hintergrund

Die Intensivierung der Versorgungsfor-
schung ist ein wichtiges Handlungsfeld der
Bayerischen Demenzstrategie. In konkreter
Umsetzung dieses Handlungsfeldes hat der
Bayerische Landtag Mittel zur Verfligung
gestellt und das Bayerische Staatsministe-
rium fiir Gesundheit und Pflege (StMGP)
das Versorgungsforschungsprojekt Bayeri-
scher Demenz Survey (BayDem) im Zeit-
raum 01.02.2015-31.12.2018 gefordert. Ziel
von BayDem in der Projektphase 2015—
2018" war es, Langzeitdaten zur Versor-
gungssituation von Menschen mit Demenz
sowie deren pflegenden Angehorigen aus
dem hauslichen Umfeld zu erhalten.

Methoden

Das Projekt BayDem war eine multizentri-
sche Langsschnittstudie, die an drei unter-
schiedlichen Standorten in Bayern durchge-
fihrt wurde (Dachau, Erlangen, Kronach).
Die drei Projektstandorte spiegeln sowohl
Ballungsgebiete als auch landliche Regio-
nen wider. Daruber hinaus weisen die
Standorte unterschiedliche demographische
und sozio-6konomische Gegebenheiten auf.
Studienteilnehmerinnen und Studienteil-
nehmer waren Menschen mit Demenz (nach
ICD-10), sowie deren pflegende Angehorige.
Die Verlaufsdaten wurden in standardisier-
ten persdnlichen Interviews in enger Zu-
sammenarbeit mit lokalen Akteuren vor Ort
erhoben.

Ergebnisse

Im Projektzeitraum wurden insgesamt 363
Menschen mit Demenz und 342 pflegende
Angehorige in die Studie eingeschlossen
und Uber 12 Monate nachbeobachtet.

Die Diagnosestellung erfolgt mit grof3en
zeitlichen Verzogerungen, so dass die Per-
sonen mit Demenz, ihre Familien sowie ihr
gesamtes soziales Umfeld uber einen erheb-
lichen Zeitraum im Unklaren tber die Ursa-
chen der Verhaltensdanderungen gelassen
werden. So betrug die mediane Dauer von
der Wahrnehmung der ersten Symptome ei-
ner Demenz bis zur Diagnosestellung 16
Monate (Mittelwert 23,7 Monate). Ein Jahr
nach der Identifikation der ersten Sym-
ptome erhielten ca. 44,9% der Menschen
mit Demenz eine Demenzdiagnose, nach
zwei Jahren insgesamt 65,9 %.

Die Aufklarung der Menschen mit Demenz
und ihrer Angehorigen ist in Hinsicht auf

die Diagnose ,,Demenz”, den zu erwarten-
den Krankheitsverlauf sowie die Therapieop-
tionen im medikamentdsen und nicht-medi-
kamentdsen Bereich unzureichend. Zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung haben mehr
als 50% der Angehorigen keine Informatio-
nen Uber den Verlauf der Erkrankung erhal-
ten. Ein halbes Jahr spater hat noch fast ein
Viertel der Angehorigen (23,4%) keine Anga-
ben zum Krankheitsverlauf erhalten. 37 %
der Angehorigen haben nach erfolgter Dia-
gnosestellung keine Informationen tGber me-
dikamentdse Therapie erhalten. Ein halbes
Jahr spater waren es noch knapp ein Viertel

1 Im Folgenden bezieht sich das Projekt BayDem immer auf diese Projektphase. Mit Schreiben vom 07.12.2017 wurde die Verldngerung des
Projektes zur vertiefenden Analyse erhobener Daten bbewilligt. Folgende Themen sollen in der Projektphase im Zeitraum vom 01.01.—
31.12.2018 vertiefend ausgewertet werden: a) Exploration der rdumlichen Struktur des erhobenen BayDem-Datensatzes unter besonderer
Berlcksichtigung des Stadt-Land-Gefalles, b) palliativmedizinische Aspekte von Demenzerkrankungen und c) Auswertung der Krankheits-
kosten unter besonderer Berlcksichtigung des Schweregrades der Erkrankung.
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(23,9%). Als noch gravierender stellt sich
die Information hinsichtlich der nicht-medi-
kamentdsen Therapien dar. Zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung haben mehr als die
Halfte (53,3%) der Angehorigen keine Infor-
mationen uber nicht-medikamentdse Thera-
piemaoglichkeiten erhalten. Die aufgezeigten
Defizite in der Information der Menschen
mit Demenz wie auch deren Angehdrigen
verscharfen sich noch mit Blick auf die land-
lich gepragten Regionen. 30% der in landli-
chen Regionen lebenden Angehdrigen emp-
finden die Informationsangebote tber
Krankheit, Verlauf und Symptome als unzu-
reichend; in stadtisch gepragten Regionen
sind es dagegen knapp 10%.

Menschen im Stadium der leichten und mo-
deraten Demenz zeigen innerhalb von

12 Monaten einen massiven und irreversib-
len Verlust ihrer alltagspraktischen Fahigkei-
ten. Dieser Verlust von alltagspraktischen
Fahigkeiten wird von den pflegenden Ange-
horigen als Verschlechterung des Gesund-
heitszustandes wahrgenommen und stellt
mit rund 65% den zweithaufigsten Grund
fir die Einweisung in ein Pflegeheim dar.

Bestimmte Versorgungsangebote fiir Men-
schen mit Demenz werden in landlichen und
stadtischen Regionen Uberhaupt nicht bzw.
nur sehr sparlich in Anspruch genommen.
So werden Betreuungsgruppen von Teilneh-
merinnen und Teilnehmern im landlichen
Raum nicht genutzt. Im Zeitraum zwischen
der ersten Nachbefragung, sechs Monate
nach Einschluss in das Projekt (t6) und der
zweiten Nachbefragung nach weiteren
sechs Monaten (t12), lag die Inanspruch-
nahme im landlichen Raum bei nur 2%. Die
Inanspruchnahme von Betreuungsgruppen
im stadtischen Raum war im Zeitraum zwi-

schen der Erstbefragung und t6 mit 10% ge-
ring. Diese sank im Zeitraum zwischen den
beiden Nachbefragungen leicht auf 6 %.

Schlussfolgerung

Die im Projekt BayDem generierten Daten
zur Versorgungssituation bei Demenz die-
nen als Grundlage fiir die zuklinftige Ent-
wicklung und Optimierung von lokalen so-
wie nationalen Strukturen der
Demenzversorgung. Anhand der drei unter-
schiedlichen Studienregionen lassen sich
differenzierte Aussagen zur Auswirkung der
Versorgung im hauslichen Umfeld im stadti-
schen und landlichen Raum darstellen.

2. Aufgabenstellung

Die Aufgabenstellung von BayDem griindet
auf der 2013 von der Bayerischen Staatsre-
gierung beschlossenen Bayerischen De-
menzstrategie und leitet sich von dieser ab.
Erklarte Zielsetzung der Bayerischen De-
menzstrategie ist unter anderem die nach-
haltige Verbesserung der Lebenssituation
von Menschen mit Demenz und deren be-
treuenden und pflegenden Angehorigen im
Freistaat Bayern.

Handlungsfeld IX der Demenzstrategie hat
die Versorgungsforschung als einen zentra-
len Schwerpunkt und fihrt aus: ,Ein we-
sentlicher Baustein, die Situation und Le-
bensbedingungen fliir Menschen mit
Demenz stdndig zu verbessern und weiter-
zuentwickeln, ist eine gute und umfassende
Grundlagen- und Versorgungsforschung.”
Fur die Versorgungsforschung zur Demenz
gibt die Demenzstrategie unter anderem fol-
gende Teilziele vor:
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® Intensivierung der Versorgungsforschung
zur Optimierung der Gesundheitsversor-
gung von Menschen mit Demenz im Alltag

= Forderung der anwendungsbezogenen
Gesundheitsversorgungsforschung in der
hausarztlichen, geriatrischen, psychothe-
rapeutischen, pflegerischen und psycho-
sozialen Leistungserbringung

= Verbesserung des Zugangs zu Behand-
lungsdaten fiir Versorgungsforschung und
far regionale Bedarfsanalysen

Unzureichende Evidenzlage tiber die
Versorgung von Menschen mit Demenz

Trotz dieser zunehmenden Bedeutung fur
die bayerische Gesundheitspolitik ist die
Evidenzlage zur Versorgungssituation von
Menschen mit Demenz unzureichend. Insbe-
sondere gibt es kaum Informationen dar-
tber, wie die Personen mit Demenz nach
der Diagnosestellung behandelt und von
wem sie betreut werden bzw. welche Be-
dirfnisse wahrend des Krankheitsverlaufs
sowohl fir Menschen mit Demenz als auch
fir pflegende Angehorige bestehen. Um die
Versorgung und Pflege der Menschen mit
Demenz zu verbessern, ist es von grol3er
Bedeutung, mehr tber die Versorgungs-
situation im hauslichen Umfeld in verschie-
denen Stadien des Krankheitsverlaufs zu er-
fahren. Die Erfassung von Daten zum
Krankheitsverlauf, zu den Versorgungsab-
laufen sowie zu den spezifischen Bedurfnis-
sen von Personen mit Demenz und pflegen-
den Angehdrigen sind flir eine zeitgemalie
Versorgungsplanung unverzichtbar.

Aufbau einer Survey-Infrastruktur fir
die Versorgungsforschung bei Demenz

Vor dem oben genannten Hintergrund war
es das Ziel von BayDem, die Liicke der unzu-
reichenden Datenlage im Bereich der De-
menzversorgung durch bevolkerungsba-
sierte Versorgungsforschung zu schliel3en.
Anhand von Daten zum Krankheitsverlauf,
dem Versorgungs- und Pflegeaufwand so-
wie der Angehorigenbelastung sollte ein
besseres Verstandnis flir die Auswirkungen
von Demenzerkrankungen auf die Personen
mit Demenz sowie ihre Familien gewonnen
und deren Versorgungssituation verbessert
werden. Daflir war es notwendig, zunachst
eine Bestandsaufnahme der aktuellen Ver-
sorgungssituation sowie eine Bedarfsana-
lyse innerhalb der bayerischen Bevdlkerung
durchzufiihren, um mogliche Versorgungs-
lGicken zu identifizieren und daraus Hand-
lungsempfehlungen fiir eine bedarfsge-
rechte und effiziente Versorgung abzuleiten.

Der innovative Charakter des Projektes be-
grundet sich zum einen in der Generierung
von Verlaufsdaten bei Menschen mit De-
menz und pflegenden Angehoérigen,

zum anderen in der interdisziplinaren Ko-
operation von wissenschaftlichen Einrich-
tungen der Versorgungforschung mit kom-
munalen und regionalen Versorgern wie
Gedachtnisambulanzen, Pflegeheimen, Be-
ratungsstellen sowie den Bezirkskliniken
und Krankenhausern in Bayern. Die Frage-
stellung berucksichtigt hierbei die Versor-
gungsablaufe im landlich sowie stadtisch
gepragten Raum im Flachenstaat Bayern.
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3. Gesamtproblematik

Ausgangssituation in Deutschland
und in Bayern

In Deutschland gibt es zurzeit rund 1,6 Mil-
lionen Menschen mit Demenz [1]. Pro Jahr
treten circa 300.000 Neuerkrankungen auf.
Nach Vorausberechnungen der Bevolke-
rungsentwicklung wird sich die Zahl der
Menschen mit Demenz bis zum Jahr 2050
auf etwa drei Millionen erhohen, was einem
mittleren Anstieg der Zahl der Menschen
mit Demenz um 40.000 pro Jahr oder um
ca. 110 pro Tag entspricht.

In Bayern leben derzeit tiber 230.000 Men-
schen mit Demenz [2]. Wenn das Erkran-
kungsrisiko auch kiinftig auf dem bisherigen

Niveau verbleibt, ist in Bayern bis 2020 mit
einem Anstieg der Zahl der Menschen mit
Demenz um gut 20% auf ca. 270.000 zu
rechnen, bis 2032 wiirde ihre Zahl um mehr
als 50% auf ca. 340.000 steigen [3].

Im Flachenstaat Bayern wird insbesondere
der landliche Raum von dieser Entwicklung
in besonderer Weise betroffen sein. Abbil-
dung 1 zeigt die prozentuale Zunahme der
Anzahl von Menschen mit Demenz in ausge-
wahlten Stadten und Landkreisen im Zeit-
raum von 2008 bis 2025 [4]. So werden die
hochsten Zunahmen an Personen mit de-
menziellen Erkrankungen fiir den Raum
Nordbayern und dessen grenznahe Land-
kreise prognostiziert.

Prozentuale Veranderung der Anzahl von Menschen mit Demenz (2008-2025)

Nirnberg
Kronach
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Quelle: Eigene Darstellung, modifiziert nach Berlin Institut fiir Bevélkerung und Entwicklung (2011).

Abbildung 1: Prozentuale Zunahme der Anzahl von Menschen mit Demenz im Zeitraum von 2008 bis 2025
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~Versorgungs-Tsunami” durch Demenz

Demenz ist DIE grol3e Herausforderung fur
die Gesundheitspolitik weltweit, da Demenz-
erkrankungen als Hauptausloser fur Pflege-
bedurftigkeit gelten [5]. 2015 gab es welt-
weit 47 Millionen Menschen mit Demenz [6].
Je mehr Menschen von Demenz betroffen
sind, desto grofRer wird die Belastung der
Familien, des Gesundheitssystems und der
gesamten Gesellschaft. Im Frihstadium

der Demenz wird die Pflege hauptsachlich
durch pflegende Angehdrige geleistet [7].
Deshalb betrifft Demenz nicht nur Men-
schen mit Demenz, sondern stets auch ihre
Angehorigen oder Freunde. Pflegende An-
gehorige haben ein hohes Risiko fiir Angst
und Depressivitat [8, 9]. 41% der pflegenden
Angehorigen fuhlen sich stark bis sehr stark
belastet [10]. Diese Belastung aul3ert sich
durch verstarkte korperliche Beschwerden
[11], ein groRBeres Risiko depressiv zu wer-
den [12], eine erhohte Sterblichkeitsrate
[13], ein erhohtes Risiko an einer Suchter-
krankung zu leiden [14], sowie durch eine
erhohte Suizidalitat [15]. Die hohe Belastung
durch hausliche Pflege (man spricht von
dem zweiten ,unsichtbaren Patienten”) ist
weltweit der Hauptgrund, dass Menschen
mit Demenz in ein Pflegeheim ubertreten
[16, 17].

Demenz belastet insbesondere Frauen

70% der Menschen mit Demenz sind weib-
lich. Das liegt zum einen an dem héheren
Risiko im Alter an Demenz zu erkranken zum
anderen an der héheren Lebenserwartung
von Frauen [18]. Manner leiden ofter an
vaskularer Demenz [19], Frauen dagegen
haufiger an Alzheimer-Demenz [20]. Die Tat-
sache, dass es bei der Krankheitsanfalligkeit

und der Schwere des Krankheitsverlaufs ge-
schlechtsspezifische Unterschiede gibt,
weist darauf hin, dass es wichtig ist, den
Genderaspekt auch in der Forschung

zu bertcksichtigen [21]. In Deutschland sind
ebenfalls 70% der pflegenden Angehorigen
weiblich [22]. Diese Frauen haben im Ver-
gleich zu pflegenden mannlichen Angehori-
gen ein héheres Erkrankungsrisiko fur De-
pression, Angst und Stress [23, 24, 25].
Manner, die an schwerer Demenz leiden,
bleiben haufiger im hauslichen Umfeld als
Frauen mit schwerer Demenz [26].

Gesundheitskosten der
Demenzerkrankung

Demenzerkrankungen verursachen sehr
hohe Kosten im Gesundheitssystem. Fur die
Pflege von Menschen mit Demenz werden
in Europa jahrlich 105 Milliarden € ausge-
geben [27]. Die durchschnittlichen gesell-
schaftlichen Gesamtkosten pro Jahr (2010)
belaufen sich laut der GERAS-Beobach-
tungsstudie (Observational Study of Re-
source Use and Cost of Alzheimer’s Disease
in Europe) bei mittelschwerer und schwerer
Alzheimer-Demenz auf insgesamt 44.662 €.
Die Kosten wurden im Rahmen der GERAS-
Studie durch eine Multiplikation der ange-
fallenen Ressourcen (z.B. Pflegestunden)
mit aktuellen Kostendaten (Zahlen von 2010)
errechnet. Es wurde zwischen direkten Kos-
ten (direkte medizinische Kosten, direkte
Pflege- und Unterstutzungsleistungen und
direkte medizinische Kosten der Pflegenden)
und indirekten Kosten (informelle Pflege-
kosten) unterschieden. Im Verlauf der Er-
krankung verdoppeln sich die durchschnittli-
chen Gesamtkosten pro Jahr [28].
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4. Fragestellungen des
Vorhabens

Auf Grundlage der im Kapitel 3 dargestell-
ten Gesamtproblematik wurden fiir BayDem
die folgenden Fragestellungen formuliert:

= Wie ist die Lebenssituation von Menschen
mit Demenz und deren pflegenden Ange-
horigen?

= Zu welchem Zeitpunkt und unter welchen
Umstanden wird eine Diagnose gestellt?

= Wie gestaltet sich der Verlauf der Erkran-
kung unter Berlcksichtigung der alltags-
praktischen Fahigkeiten sowie der Lebens-
qualitat?

= Welche Griinde flihren zu einem Heim-
ubertritt?

= [n welchem Umfang werden pflegende
Angehorige belastet?

= Wie gestaltet sich die Lebensqualitat der
pflegenden Angehorigen?

= Wie informiert fuhlen sich die pflegenden
Angehorigen?

= Wie gestaltet sich die Versorgung der
Menschen mit Demenz in den landlichen
und stadtischen Gebieten?

5. Auswahl der drei Projekt-
regionen (Voraussetzungen)

Um im Rahmen der formulierten Aufgaben-
stellung ein moglichst umfassendes Bild der
Lebenssituation von Menschen mit Demenz
und deren Angehdrigen zu gewinnen, war
es notwendig mehrere Regionen in Bayern
zu betrachten.

Der Hauptaspekt der Auswabhl lag darin, drei
moglichst verschiedene Projektregionen zu

untersuchen, die sich hinsichtlich ihrer aktu-
ellen Bevolkerungsdynamik (Zu- und Ab-
wanderung), der sozio-6konomischen
Situation (Beschaftigung) und der demogra-
phischen Projektionen grundlegend unter-
scheiden. Ebenfalls sollten die ausgewahl-
ten Regionen die Stadt-Land-Unterschiede
in Bayern widerspiegeln.

Fur die Auswahl der Projektregionen wur-
den Informationen des Bayerischen Landes-
amtes flir Statistik (LfStat), des Bayerischen
Landesamtes fiir Gesundheit und Lebens-
mittelsicherheit (LGL), des Bundesinstituts
fir Bau-, Stadt- und Raumforschung (BBSR),
der Kassenarztlichen Vereinigung Bayerns
(KVB) sowie des Berlin-Instituts flir Bevolke-
rung und Entwicklung herangezogen. Diese
Informationen sind in den nachfolgenden
Grafiken und Ubersichten dargestellt.

Indikatorenitibersicht

Im Folgenden werden ausgewabhlte Indikato-
ren graphisch dargestellt. Dadurch wird ein
Vergleich der Raumeinheiten untereinander
und in Bezug auf den bayerischen Durch-
schnitt ermaoglicht. Fir eine vereinfachte
Darstellung werden fir die Projektregionen
verkurzte Bezeichnungen verwendet. Die
Bezeichnung ,,Dachau” beschreibt den
Landkreis Dachau inklusive der kreisange-
horigen Stadt Dachau. , Kronach” be-
schreibt den Landkreis Kronach inklusive
der kreisangehorigen Stadt Kronach.
.Erlangen” beschreibt den Landkreis Er-
langen-Hochstadt inklusive der (eigentlich
selbststéandigen) kreisfreien Stadt Erlangen.
Bei dem Indikator , Arbeitslosenquote” ist
eine zusammengefasste Darstellung des
Landkreises Erlangen-Hochstadt und der
kreisfreien Stadt Erlangen nicht moglich.

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018

Seite 17



Dort wurden die Bezeichnungen , Erlangen-
Hochstadt” flir den Landkreis und ,,Erlangen
Stadt” fiir die Kreisstadt Erlangen verwen-
det.

Far die Indikatoren wurden die jeweils aktu-
ellsten verfugbaren Daten verwendet. Das
Bayerische Landesamt flir Statistik stellt Da-

ten bis 2016 zur Verfligung. Davon ausge-
nommen ist die Pflegestatistik, die derzeit
nur bis 2015 vorliegt. Bei den Beschafti-
gungszahlen von 2016 handelt es sich noch
um vorlaufige Zahlen. Alle von der Kassen-
arztlichen Vereinigung Bayerns zur Verfu-
gung gestellten Daten sind aus dem Jahr
2018.

Prozentuale Bevolkerungsveranderung von 2011 bis 2016
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Quelle: Eigene Berechnung nach LfStat (2018)

Abbildung 2: Prozentuale Bevolkerungsverdnderung in Bayern sowie in den Projektregionen im Zeitraum

von 2011 bis 2016

Indikator: Die Bevolkerungsentwicklung
uber den Zeitraum 2011 bis 2016 umfasst
die sog. natirliche Entwicklung (Lebend-
geburten, Todesfalle) und die Wanderungs-
bewegungen (Zu- und Fortzlige tGber Kreis-
grenzen). Dargestellt sind die prozentualen
Veranderungen zum Ausgangswert von
2011.

Befund: Mit Ausnahme Kronachs ist die Be-
volkerungsentwicklung positiv. Die Bevolke-
rungsgewinne lassen sich primar durch Zu-
wanderung erklaren und sind indirekt ein
Zeichen fur attraktive Arbeitsmarkte. Im Fall
Kronach ist der Bevolkerungsriickgang
durch die relative Strukturschwache und den
demographischen Wandel aufgrund einer
langjahrigen ,,Randlage” zu erklaren.
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Altenquotient
(Personen im Rentenalter im Verhaltnis zu 100 Personen im erwerbsfahigen Alter)
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Abbildung 3: Verdnderung des Altenquotienten in Bayern sowie in den Projektregionen im Zeitraum von

1990 bis 2014

Indikator: Der Altenquotient setzt die nicht
mehr erwerbsfahige Bevolkerung (liber
65 Jahre) zur erwerbsféahigen Bevolkerung
(15 bis 64 Jahre) in Beziehung. Je grolRer
der Wert, desto hoher der Anteil der nicht
mehr erwerbsfahigen Personen, also desto
Lalter” die Bevolkerungsstruktur. Hohe
Werte weisen auf einen fortgeschrittenen
demographischen Wandel hin, niedrige
Werte sind typisch fir florierende Zuzugs-
regionen.

Befund: Der Altenquotient weist in allen drei
Projektregionen sowie bayernweit einen
Aufwartstrend auf. Die Region Kronach
weist einen Altenquotient Gber dem bayeri-
schen Durchschnitt auf, wahrend Erlangen
und Dachau unterdurchschnittliche Alten-
quotienten aufweisen. Im Falle Erlangens ist
darauf hinzuweisen, dass die Universitats-
stadt einen deutlich niedrigeren Quotienten
aufweist als der umgebende Landkreis, der
als Suburbanisierungsgebiet seit den
1970er Jahren heute recht hohe Anteile von
Senioren aufweist.
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Wanderungssaldo pro 1.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner
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Abbildung 4: Verdnderung des Wanderungssaldos pro 1.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner in Bayern
sowie in den Projektregionen im Zeitraum von 2000 bis 2016

Indikator: Der Wanderungssaldo beschreibt
die Bevolkerungsveranderung aufgrund der
Zu- und Fortzlige, blendet also die Lebend-
geburten und Sterbefalle aus. Ein hoher po-
sitiver Saldo spricht fiir einen attraktiven Ar-
beitsort bzw. Studienort und/oder einen
attraktiven Wohnort im Umfeld wichtiger
Arbeitsmarkte.

Befund: Die Projektregion Kronach wies von
2002 bis 2014 einen negativen Saldo auf,
wahrend die anderen Regionen positive Sal-
den vorzuweisen hatten. Seit 2014 weisen
alle Regionen positive Salden auf. Hier spie-
geln sich sowohl die unterschiedlichen teil-
raumlichen Trends innerhalb Bayerns wider
als auch der generell positive sozio-

okonomische Trend im Freistaat. Die Metro-
polregion Munchen, zu der Dachau gehort,
erfahrt derzeit einen fast Uberhitzten Ent-
wicklungsschub. Hingegen ist die Entwick-
lung Kronachs gepragt durch den wirtschaft-
lichen Strukturwandel und die jahr-
zehntelange politische Randlage und den da-
durch bedingten demographischen Wandel.
Die Entwicklung des Erlanger Raums liegt
bei diesem Indikator nahe am bayerischen
Durchschnitt. Der Aufwartstrend der vergan-
genen Jahre hat sich im Jahr 2016 durch
einen Rickgang des Wanderungssaldos ab-
geschwacht. Inwiefern dies mit der Fllicht-
lingsthematik zusammenhangt oder als lbli-
che Schwankung zu werten ist, muss an
dieser Stelle offen bleiben.
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Pflegebediirftige Personen pro 1.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner

50

45

40

35

30

25 e e ————

20 —— )—/ e

15

Anzahl der Pflegebeddrftigen

1999 2001 2003 2005 2007 2009 20M 2013 2015

Dachau

Bayern = Erlangen Kronach

Quelle: Eigene Berechnung nach LfStat (2017)

Abbildung 5: Verdnderung der Anzahl von Pflegebedlirftigen pro 1.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner in
Bayern sowie in den Projektregionen im Zeitraum von 1999 bis 2015

Indikator: Die Zahl der Pflegebedurftigen Befund: Die Darstellung zeigt erhebliche Un-
wird in Relation zur Einwohnerzahl darge- terschiede zwischen den Regionen. Insge-
stellt. Dadurch kann ein Grad der Pflegebe- samt zeigt sich der Trend einer zunehmen-
durftigkeit in den Raumeinheiten dargestellt den Pflegebedurftigkeit in Bayern, wobei die
und in die medizinische Bedarfsplanung Projektregion Kronach mit einem besonders
miteinbezogen werden. hohen und wachsenden Anteil an pflegebe-

durftigen Personen hervorsticht. Die Regio-
nen Dachau und Erlangen weisen hingegen
eine Pflegebedurftigkeit auf, die unter dem
bayerischen Durchschnitt liegt.
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Hausarztinnen und Hausarzte pro 10.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner
(Anzahl von Hausérzten im Bezugsjahr 2018 in Relation zum Bevdlkerungsstand von 2016)
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Quelle: Eigene Berechnung nach KVB (2018) und LfStat (2018)

Abbildung 6: Anzahl von Hausérztinnen und Hausérzten im Bezugsjahr 2018 in Relation zum Bevoélkerungs-
stand 2016 (Hausérzte pro 10.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner) in Bayern sowie in den Projektregionen

Indikator: Dieser Indikator stellt die Anzahl
der Hausarztinnen und Hausarzte in Relation
zur Gesamtbevolkerungszahl dar. Die Arzt-
dichte gibt insofern Aufschluss uber die me-
dizinische Versorgungsdichte. Bayernweit
gibt es etwas mehr als sieben Hausarztin-
nen und Hausarzte pro 10.000 Einwohnerin-
nen bzw. Einwohner.

Befund: Wahrend die Projektregion Erlan-
gen einen leicht hoheren Versorgungsgrad
aufweist, liegt der Versorgungsgrad in Kro-
nach und Dachau unter sieben Hausarztin-
nen und Hausarzten pro 10.000 Einwohne-
rinnen bzw. Einwohner, also im leicht
unterdurchschnittlichen Bereich. Im Unter-
schied zu Erlangen besteht hier kein Univer-
sitatsklinikum.
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Facharztinnen und Fachéarzte pro 10.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner
(Anzahl von Facharzten im Bezugsjahr 2018 in Relation zum Bevdlkerungsstand 2016)
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Abbildung 7: Anzahl von niedergelassenen Fachédrztinnen und Fachérzten im Bezugsjahr 2018 in Relation
zum Bevélkerungsstand 2016 (Fachérzte pro 10.000 Einwohnerinnen bzw. Einwohner) in Bayern sowie in
den Projektregionen

Indikator: Dieser Indikator stellt die Anzahl Befund: Bayernweit stehen pro 10.000 Ein-
der einschlagigen Facharztinnen und Fach- wohnerinnen bzw. Einwohner rechnerisch
arzte (namentlich Nervenarztinnen und Ner- 0,72 Angehorige dieser Facharztrichtung zur
venarzte, Neurologinnen und Neurologen Verfligung. Lediglich am Standort des Uni-
und Psychiaterinnen und Psychiater) in versitatsklinikums Erlangen lassen sich
Relation zur Gesamtbevoélkerungszahl dar. leicht Uberdurchschnittliche Werte erken-
Die Facharztdichte gibt Aufschluss Gber die nen; in Dachau sind die Werte leicht und in
medizinische Versorgung in dem Fachbe- Kronach deutlich unter dem bayerischen
reich Nervenheilkunde. Durchschnitt.
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Arbeitslosenquote
(bezogen auf alle zivilen Erwerbspersonen)
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Abbildung 8: Verdnderung der Arbeitslosenquote bezogen auf alle zivilen Erwerbspersonen in Bayern
sowie in den Projektregionen im Zeitraum von 2001 bis 2015

Indikator: Die Arbeitslosenquote beschreibt
die relative Unterauslastung des Arbeits-
krafteangebots. Die bei der Bundesagentur
far Arbeit registrierten Arbeitslosen werden
mit den zivilen Erwerbspersonen in Relation
gesetzt.

Befund: Insgesamt ist ein starker Riickgang
von 2005 bis 2011 sichtbar, der sich in allen
Regionen seit 2011 stabilisiert hat. In der
Projektregion Dachau und dem Landkreis
Erlangen-Hdochstadt liegt die Arbeitslosen-
quote seitdem zwischen zwei und drei Pro-
zent, was im Bereich der sogenannten Voll-
beschaftigung liegt. In der Projektregion
Kronach sowie der Stadt Erlangen liegt die
Quote seitdem im Bereich von vier Prozent,
welche dem bayernweiten Wert entspricht.
Insgesamt zeigt sich hier die aktuell heraus-
ragend positive Entwicklung des Freistaates
in wirtschaftlicher Hinsicht.
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Beschiftigungsquote am Arbeitsort
(Sozialversicherungspflichtig Beschaftigte am Arbeitsort im Verhaltnis
zu 100 Personen im erwerbsfahigen Alter)
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Quelle: Eigene Berechnung nach LfStat (2017)

Abbildung 9: Verdnderung der Beschéftigungsquote am Arbeitsort in Bayern sowie in den Projektregionen

im Zeitraum von 2008 bis 2016

Indikator: Die Beschaftigungsquote gibt
den Anteil der sozialversicherungspflichtig
Beschaftigten am Arbeitsort an der
Bevolkerung im erwerbsfahigen Alter an.
Personen, die sich in anderen, nicht sozial-
versicherungspflichtigen Beschaftigungs-
verhaltnissen befinden (beispielsweise
Selbststandige, mithelfende Angehorige,
geringfligig Beschaftigte oder Beamte) wer-
den hier nicht erfasst. Die Beschaftigungs-
quote dient zur Beurteilung des Beschafti-
gungsstandes in einer Region.

Befund: Zwischen den Regionen sind erheb-
liche Unterschiede erkennbar. Wahrend die
Beschaftigungsquote in Kronach etwas
niedriger, aber nah an der bayerischen
Quote liegt, weist der Landkreis Dachau ei-
nen deutlich geringeren sozialversiche-
rungspflichtigen Beschaftigungsstand am
Arbeitsort auf. Die Projektregion Erlangen
sticht hingegen mit einer auffallend hohen
Beschaftigungsquote von tber 75 Prozent
hervor. Sie liegt damit deutlich tGber der ge-
samtbayerischen Beschaftigungsquote.
Insgesamt hat der Anteil der sozialversiche-
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rungspflichtig Beschaftigten an der Wohn-
bevolkerung im erwerbsfahigen Alter seit
2008 in allen Regionen zugenommen.

6. Planung und Ablauf
des Projekts

Befragung der Versorger zum regiona-
len Aufkommen und der Weiterleitung
von Personen mit Demenz

Far die Landkreise Erlangen-Hochstadt,
Dachau und Kronach wurde eine detaillierte
Umfrage bei den regionalen Versorgern hin-
sichtlich ihres Aufkommens von Menschen
mit Demenz und der Weiterleitung der Per-
sonen mit Demenz durchgefiihrt. In die Um-
frage wurden alle fur die Diagnose, Behand-
lung und Beratung relevanten regionalen
Akteure einbezogen: Niedergelassene Allge-
meinarztinnen und Allgemeinarzte und
Facharztinnen und Facharzte, Gedacht-
nisambulanzen, geriatrische und psychiatri-
sche stationare Einrichtungen, ambulante
Pflegedienste, Pflegeeinrichtungen sowie
Beratungsstellen innerhalb der Erhebungs-
region. Die Umfrage wurde zum 28.02.2015
abgeschlossen.

Aufbau einer Kooperationsstruktur
mit den regionalen Akteuren

An den Standorten fanden Gesprache mit
den fir die Versorgung zustandigen Akteu-
ren statt. Ziel dieser Gesprache war die zeit-
nahe und effiziente Rekrutierung von geeig-
neten Studienteilnehmerinnen und
Studienteilnehmern.

Fir den Standort Stadt und Landkreis
Dachau koordinierte MdL Bernhard Seide-
nath das Planungstreffen mit den dortigen
Vertreterinnen und Vertretern des Gesund-
heitsamtes, der Facharztinnen und Fach-
arzte sowie von Vertreterinnen und Vertre-
tern der lokal tatigen Wohlfahrtsverbande.
Des Weiteren fanden vier weitere Projekt-
vorstellungen vor Ort durch die Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeiter des Interdisziplina-
ren Zentrums fur Health Technology
Assessment (HTA) und Public Health der
Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-
Nirnberg (IZPH) statt. Insgesamt wurden
am Standort Dachau finf Kooperations-
vereinbarungen geschlossen.

Fir die Stadt und den Landkreis Kronach
fand ein Planungstreffen unter der Feder-
filhrung des Abgeordneten MdL Jiirgen
Baumgartner mit Vertretern der im Land-
kreis Kronach tatigen Wohlfahrtsverbande
statt. Des Weiteren fanden drei weitere Pro-
jektvorstellungen durch Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter des IZPH vor Ort statt. Ins-
gesamt wurden als Kooperationspartner am
Standort Kronach zehn Einrichtungen ge-
wonnen und in das Projekt eingebunden.

Fur die Region Stadt Erlangen und den
Landkreis Erlangen-Hochstadt wurden im
Rahmen des bereits bestehenden Rekrutie-
rungsnetzwerks weitere Kooperationspart-
ner aufgenommen und Kooperationen mit
sechs Einrichtungen geschlossen. Eine
Ubersicht iiber die Kooperationspartner gibt
nachfolgende Tabelle 1.
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Region Dachau

Arbeiterwohlfahrt (AWO) Kreisverband Dachau e. V.

Bayerisches Rotes Kreuz — Kreisverband Dachau

Caritas Zentrum Dachau

Ergotherapiepraxis Kolbl

Helios Amper-Klinik Indersdorf

Region Erlangen

Medizinisches Versorgungszentrum Dachau

Arbeiterwohlfahrt (AWO) Kreisverband Erlangen e. V.

Klinikum am Europakanal, Psychiatrische Klinik

Klinikum am Europakanal, Psychiatrische Institutsambulanz

Universitatsklinikum Erlangen, Psychiatrische Klinik

Verein Dreycedern e.V.

Region Kronach

Waldkrankenhaus St. Marien

Caritasverband fur den Landkreis Kronach e.V.

Diakonie Weil3enbrunn

Fachklinik Stadtsteinach

Gemeinschaftspraxis Dres. Pechtold & Hammer

Gemeinschaftspraxis Dres. Rudolph & Lingert

Hausarztpraxis Gremer

Hausarztpraxis Dr. Meier

Hausarztpraxis Dr. Witthauer

Hausarztpraxis Dr. Horst-Peter Wittmann

Helios Frankenwaldklinik

Tabelle 1: Ubersicht der Kooperationspartner in den Projektregionen
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Schulungen an den Standorten

Die Teilnahme an BayDem-Schulungen
durch die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
des IZPH war Voraussetzung, um die Inter-
views im Rahmen von BayDem durchflihren
zu konnen. Nur somit war eine einheitliche
Datenerhebung an allen drei Standorten ge-
wahrleistet. Vom 11.03.2015 bis 31.03.2015
wurde ein Schulungskonzept zur Schulung
der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter er-
stellt.

Uber den gesamten Projektzeitraum fanden
in Dachau 12 Schulungen fir Erst- sowie
Nachbefragungen statt. In Kronach wurden
elf Schulungen vor Ort durchgefiihrt und in
Erlangen wurden vier Schulungen abgehal-
ten. Insgesamt wurden 50 Interviewerinnen
und Interviewer in die Durchfihrung von
Befragungen eingewiesen (19 Dachau,

25 Kronach, sechs Erlangen).

Datenschutzrechtliche Belange

Im Rahmen der BayDem-Schulungen wur-
den alle Schulungsteilnehmerinnen und
Schulungsteilnehmer umfassend tber da-
tenschutzrechtliche Belange aufgeklart und
auf den Datenschutz verpflichtet.

Diese Aufklarung umfasste insbesondere
das Einholen der Einverstandniserklarungen
von der Person mit Demenz und der bzw.
dem pflegenden Angehdrigen, die Aufbe-
wahrung der Einverstandniserklarungen
und der Erhebungsbogen vor Ort sowie die
Ubermittlung der Daten an das IZPH.

Interne Umsetzung durch
Kooperationspartner vor Ort

Anschlie3end an die BayDem-Schulung
fand die interne Planung und Umsetzung
des BayDem-Projektes durch die jeweiligen
Kooperationspartner statt. Dies umfasste
die Organisation der internen Ablaufe durch
eigenes Personal:

m Einsatz einer BayDem-Ansprechpartnerin
bzw. eines BayDem-Ansprechpartners und
Koordinatorin bzw. Koordinators vor Ort

® Organisation des Screenings von geeigne-
ten Personen mit Demenz gemalf den Ein-
schlusskriterien

» Organisation der Aufklarung von der Per-
son mit Demenz und der bzw. dem pfle-
genden Angehdrigen

® Einholen der Einverstandniserklarung
von der Person mit Demenz und der
bzw. dem pflegenden Angehorigen

® Durchfuihren der Interviews mit der Per-
son mit Demenz und der bzw. dem pfle-
genden Angehorigen

® Organisation der Datenaufbewahrung
und Dokumentation vor Ort

= Organisation des regelmaR3igen Daten-
austausches mit dem IZPH
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7. Methodisches Vorgehen

Einrichtung eines BayDem-projekt-
spezifischen Qualitatsmanagement-
systems (QMS)

Zur Sicherstellung der qualitatsrelevanten
Ablaufe (Rekrutierung, Diagnosesicherung,
Nachverfolgung usw.) sowie der risikorele-
vanten Prozesse (Aufklarung der Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer, Einholen der
Einverstandniserklarung, Datenschutz, Da-
tensicherung usw.) wurde fiir BayDem ein
projektspezifisches QMS entwickelt und er-
stellt. Die Ablauforganisation wurde in Ab-
stimmung mit der Projektleitung konsen-
tiert, dokumentiert und in Form von
sogenannten ,standard operation proce-
dures” fur die Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter und Kooperationspartner verbindlich
festgelegt.

Rekrutierung

Die Rekrutierung der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer erfolgte vor Ort durch die Ko-
operationspartner.

Ein- und Ausschlusskriterien

Grundvoraussetzung fir die Studienteil-
nahme war das Vorhandensein einer oder
eines pflegenden oder unterstlitzenden An-
gehodrigen im unmittelbaren Lebensumfeld
der Person mit Demenz. Die Hauptpflege-
person oder Hauptunterstitzerperson
musste sich genau wie die Person mit De-
menz zur Studienteilnahme bereit erklaren.
Die Auswahl von potenziellen Teilnehmerin-
nen und Teilnehmern fiir BayDem erfolgte

mittels der nachfolgenden Einschlusskrite-
rien:

Menschen mit Demenz:

m Schriftliche Einwilligung zur Teilnahme
(ggf. gesetzliche Betreuerin bzw. gesetzli-
cher Betreuer oder Vorsorgebevollmach-
tigte bzw. Vorsorgebevollmachtigter in
Gesundheitsangelegenheiten)

® Diagnose einer Demenz nach ICD-10
(FOO-F03; identisch mit G30-G31)?

® \Wohnhaft in der Stadt oder im Landkreis
Dachau, Erlangen, Kronach, wohnhaft im
hauslichen Bereich.

Pflegende Angehorige:

» Schriftliche Einwilligung zur Teilnahme

® Hauptpflegeperson oder Hauptunterstutze-
rin bzw. Hauptunterstutzer im unmittelba-
ren Lebensumfeld der Person mit Demenz
(z.B. Lebenspartnerin oder Lebenspartner,
Kinder, Schwiegerkinder oder enge
Freunde)

Ausschlusskriterien:

» Schwerwiegende psychiatrische Neben-
diagnosen, z.B. Schizophrenie, Depres-
sion, Suchterkrankungen (Alkohol, psy-
chotrope Substanzen)

® Zum Zeitpunkt der Ersterhebung wohnhaft
im Pflegeheim

m Keine Pflegeperson im Umfeld vorhanden

2 ICD-10: Internationale statistische Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme, 10. Revision; FO0: Demenz bei Alzhei-
mer-Krankheit; FO1: Vaskuldre Demenz; FO2: Demenz bei anderenorts klassifizierten Krankheiten; FO3: Nicht ndher bezeichnete Demenz; G30:
Alzheimer-Krankheit; G31: Sonstige degenerative Krankheiten des Nervensystems, anderenorts nicht klassifiziert
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Aufklarung der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer und Einholen der schrift-
lichen Einverstandniserklarung

Die Aufklarung der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer und Einholung der schriftlichen
Einverstandniserklarung erfolgte vor Ort
durch die Kooperationspartner. Die Aufkla-
rung wurde anhand eines standardisierten
Aufklarungsformulars durchgefuhrt.

Befragung der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer

Die Befragungen der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer erfolgten zu den Zeitpunkten t0
(Einschluss in BayDem); t6 (sechs Monate
nach Einschluss) sowie t12 (12 Monate nach
Einschluss). Die Interviews wurden durch
die geschulten Interviewerinnen und Inter-
viewer in der hauslichen Umgebung der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer durchge-
fuhrt.

Erhebungsinstrumente

Folgende Erhebungsinstrumente wurden in
BayDem verwendet:

= Mini-Mental-Status-Test (MMST) [29]

® Neuropsychiatrisches Inventar (NPI) [30])

= Alzheimer’s Disease Cooperative Study -
Activities of Daily Living (ADCS-ADL) [31]

m Resource Utilization in Dementia (RUD) [32]

m Carers’ Needs Assessment for Dementia
(CNA-D) [33]

= Hauslichen-Pflege-Skala, Kurzversion
(HPS-k) [34, 35]

= WHO-Five Well-Being Index (WHO-5) [36].

® Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(EQ-5D) [37].

Erstellung der projektspezifischen
BayDem-Datenbank

Die in BayDem erhobenen Daten wurden im
Rahmen einer analytischen SQL-Datenbank
erfasst und anschlie3end ausgewertet.

Mit der Erstellung und Programmierung
der SQL-Datenbank wurde zum 09.02.2015
begonnen. Die Datenbank wurde zum
25.04.2015 fertiggestellt.

Ethikvotum

Im Vorfeld von BayDem wurden der Projekt-
plan sowie alle projektrelevanten Unterla-
gen der Ethik-Kommission der Medizini-
schen Fakultat der Friedrich-Alexander-
Universitat Erlangen-Nurnberg zur Priifung
vorgelegt. Mit Schreiben vom 07.01.2015
hat die Ethik-Kommission ihr positives Vo-
tum zum Projekt BayDem gegeben und das
Vorhaben uneingeschrankt genehmigt
(Zeichen 141_12B).
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8. Deskriptive Darstellung
und Bewertung der erzielten
Ergebnisse

Das vorliegende Kapitel stellt die im Projekt
BayDem erzielten Ergebnisse dar und be-
wertet sie. Die Darstellung folgt einer eige-
nen Gliederung.

Im ersten Abschnitt werden die Charakteri-
stika der Menschen mit Demenz und deren
Lebens- und Versorgungssituation im Ver-
lauf dargestellt.

Der zweite Abschnitt beschreibt die Charak-
teristika der pflegenden Angehorigen, deren
Lebens- und Versorgungssituation im Ver-
lauf sowie deren Bedarfe.

Der dritte Abschnitt stellt die Lebens- und
Versorgungssituation der Menschen mit De-
menz und deren pflegenden Angehdrigen in
Hinsicht auf Stadt-Land-Unterschiede dar.

Die nachfolgenden Angaben beziehen sich
auf vorliegende, gultige Werte aus der Ge-
samtpopulation von 363 teilnehmenden Per-
sonen mit Demenz sowie 342 teilnehmen-
den pflegenden Angehdrigen, bei denen
eine t0-Befragung durchgefiihrt wurde.

21 Angehorige zeigten sich im Verlauf des
Projektes nicht bereit an den Befragungen
teilzunehmen. Zum Zeitpunkt t6 wurden ins-
gesamt 263 Nachbefragungen durchgefiihrt
sowie weitere 204 Nachbefragungen zum
Zeitpunkt t12.

Untersuchte Teilpopulationen werden im
Folgenden gesondert gekennzeichnet. Die
Ursachen flr fehlende Angaben einzelner
Fragebogenitems bzw. fehlender Summen-
werte der Erhebungsinstrumente ergeben
sich aus Erkrankungsgriinden oder zeitli-
chen Ressourcen der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer. Zudem liegen fehlende Werte
in der Verweigerung spezifischer Angaben
durch die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
begriindet.
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8.1 Menschen mit Demenz

Beschreibung der teilnehmenden Menschen mit Demenz

Variable n %
Lebensalter, in Jahren; Mittelwert 363 79,36 (8,6)
(Standardabweichung, SD)
Alter bei Erstdiagnose, in Jahren; Mittelwert 340 77,71 (8,7)
(Standardabweichung, SD)
Geschlecht 363
Weiblich 197 54,3
Mannlich 166 45,7
Geburtsland 361
Deutschland 313 86,7
GUS 1 0,3
Tirkei 1 0,3
Andere 46 12,7
Muttersprache 361
Deutsch 350 97,0
Russisch 1 0,3
Turkisch 1 0,3
Andere 9 2,5
Familienstand 361
Ledig 7 1,9
Mit Partnerin bzw. Partner lebend 14 3,9
Ehe/eingetragene Lebenspartnerschaft 206 57.1
Getrennt lebend 6 1,7
Geschieden 8 2,2
Verwitwet 120 33,2
Wohnform* 412
Alleinlebend 86 23,8
Mit Partnerin bzw. Partner lebend 220 60,8
Mit Kind(ern) lebend 58 16,0
Mit anderen Personen lebend 13 3,6
Betreutes Wohnen 1 0,3
Pflegeheim 0 0,0
Mit Schwester/Bruder lebend 2 0,6
Sonstige Wohnform 32 8,8
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Variable n %
Kontaktperson in raumlicher Nahe der 451
Person mit Demenz*
Kind 208 58,1
Partnerin/Partner 150 41,9
Verwandte/Verwandter 49 13,7
Freundin/Freund 19 5,3
Sonstige Person 21 5,9
Keine Kontaktperson in der Nahe 4 1,1

* Mehrfachantworten méglich

Tabelle 2: Sozio-demographische Charakteristika der teilnehmenden Menschen mit Demenz

Tabelle 2 ist zu entnehmen, dass die am
Bayerischen Demenz Survey teilnehmenden
Menschen mit Demenz (N = 363) zum Zeit-
punkt der ersten Befragung im Durchschnitt
79,36 Jahre alt waren, die Diagnose einer
Demenz hingegen im Durchschnitt das erste
Mal im Alter von 77,71 Jahren vergeben
wurde. Es wurden annahernd gleich viele
Frauen (54,3%) wie Manner (45,7 %) mit De-
menz befragt. Die meisten befragten Men-
schen sind in Deutschland geboren (86,7 %)
und mit Deutsch als Muttersprache aufge-
wachsen (97,0%).

Hinsichtlich des Familienstandes wird deut-
lich, dass die meisten Menschen mit De-
menz zum Zeitpunkt der ersten Befragung in
einer Ehe/eingetragenen Lebenspartner-
schaft (57,1 %) oder verwitwet (33,2%) wa-
ren. 60,8% der Befragten lebte mit ihrer
Partnerin oder ihrem Partner zusammen,
wohingegen beinahe jeder Vierte alleine
lebte und 16,0% mit den eigenen Kindern
zusammen lebten. In einem Pflegeheim war
zum Zeitpunkt der ersten Befragung nie-
mand wohnhaft. Meist war die Kontaktper-
son in raumlicher Nahe das eigene Kind
(58,1%), gefolgt von der Partnerin oder dem
Partner (41,9%). Selten waren dies Ver-
wandte, Freunde oder sonstige Personen.
Keine Kontaktperson in raumlicher Nahe
hatten nur 1,1% aller Befragten.
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Variable n %
Schulbildung 357
Kein Schulabschluss 4 1,1
Volksschule 188 52,7
Hauptschule 74 20,7
Mittlere Reife 46 12,9
Fachhochschulreife 8 2,2
Abitur 37 10,4
Berufsausbildung 352
Lehre (berufsbetriebliche Ausbildung) 165 46,9
Fachschulabschluss (Meister/Techniker) 43 12,2
Fachhochschulabschluss 10 2,8
Universitatsabschluss 21 6
Promotion 6 1,7
Anderer Abschluss 8 2,3
Keine Ausbildung 99 28,1
Berufliche Situation (zum Zeitpunkt der Ersterhebung)* 363
Rentnerin/Rentner 349 96,9
Arbeitsuchend 3 0,8
Hausfrau/Hausmann und Versorgung einer 3 0,8
pflegebedurftigen Person
Hausfrau/Hausmann 2 0,6
Hausfrau/Hausmann und Kinderversorgung 2 0,6
Sonstiges 2 0,6
Vollzeiterwerbstatigkeit 2 0,6
Teilzeiterwerbstatigkeit 0 0
Geringfligig erwerbstatig 0 0

* Mehrfachantworten méglich

Tabelle 3: Schulbildung, Berufsausbildung und berufliche Situation der teilnehmenden Menschen mit Demenz

Aus der Tabelle 3 wird ersichtlich, dass die
uberwiegende Mehrheit der befragten Men-
schen mit Demenz als héchsten Schulab-
schluss einen Volks- oder Hauptschulab-
schluss (73,4%), gefolgt von mittlerer Reife

(12,9%), Abitur (10,4%) und Fachhochschul-
reife (2,2%) erlangte. Lediglich 1,1% hatten
keinen Schulabschluss. Hinsichtlich der Be-
rufsausbildung zeigt sich, dass knapp die
Halfte eine berufsbetriebliche Ausbildung,
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ein knappes Drittel (28,1%) jedoch keine oder einen anderen nicht ndher bezeichne-

Ausbildung hatte und nur wenige einen ten Abschluss. Zum Zeitpunkt der ersten Be-
Fachschulabschluss, Universitats- oder fragung waren lediglich zwei Menschen mit
Fachhochschulabschluss, eine Promotion Demenz (0,6 %) berufstatig.

Pflegegrad Kein

Pflegegrad

n % n % n % n % n % n %
Pflegegeld - - - - 27 7,7 41 11,6 | 24 6,8 8 2,3
Pf‘legesach- B _ _ _ 4 11 13 [ 37 | 6 (17| 2 | 06
leistungen
Kombination
Pflegegeld + B _ _ _ 12 34 | 24 68| 16 | 45 7 2
Pflegesach-
leistungen
Gesamt 166 472 2 06 43 122 78 221 46 13 17 49
(n =352)

Anmerkung: Von elf teilnehmenden Menschen mit Demenz liegt keine Angabe hinsichtlich des Pflegegrades vor.

Tabelle 4: Bezug von Pflegeleistungen der teilnehmenden Menschen mit Demenz zum Zeitpunkt der
Erstbefragung

Tabelle 4 ist zu entnehmen, dass mehr

als ein Funftel (22,1%) aller befragten Men-
schen mit Demenz zum Zeitpunkt der Erst-
befragung den Pflegegrad 3 besalen, je-
weils mehr als ein Zehntel die Pflegegrade 2
und 4 und lediglich 4,9% den Pflegegrad 5.
Etwas weniger als die Halfte (47,2%) der be-
fragten Menschen mit Demenz erhielt zu
diesem Zeitpunkt keine Pflegeleistungen.
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Mini-Mental-Status-Test (MIMIST) - Gesamtverteilung
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Abbildung 10: Prozentuale Verteilung der teilnehmenden Menschen mit Demenz differenziert nach
Demenzgraden zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergebnisse des ,Mini-Mental-Status-Tests

(MMST)”

Die Beurteilung der kognitiven Leistungsfa-
higkeit der Menschen mit Demenz wurde
anhand des Screening-Instruments Mini-
Mental-Status-Test (MMST) vorgenommen.
Der Wertebereich des MMST-Summenwer-
tes erstreckt sich von null bis 30 Punkten. Je
niedriger dieser Summenwert ausfallt, de-
sto starker sind die kognitiven Einschran-
kungen ausgepragt.

Die Abbildung 10 zeigt, dass fast zwei Drittel
der befragten Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer mit Demenz (62,8 %) zum Zeitpunkt
der Erstbefragung die Kriterien einer leich-
ten Demenz erfullten. Eine moderate De-
menz lag bei 22,4% der Teilnehmenden vor.
Die Kriterien fiir eine schwere Demenz er-
fullten hingegen 14,8%.
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Mini-Mental-Status-Test (MMST) Verteilung nach Geschlecht
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B Haufigkeit (in %) Manner (n = 153) B Haufigkeit (in %) Frauen (n = 178)

Abbildung 11: Prozentuale Verteilung der teilnehmenden Menschen mit Demenz differenziert nach
Demenzgraden und Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergebnisse des
~Mini-Mental-Status-Tests (MMST)*

Die Abbildung 11 verdeutlicht, dass die mei-
sten befragten Studienteilnehmerinnen und
Studienteilnehmer mit Demenz zum Zeit-
punkt der ersten Befragung eine leichte De-
menz vorwiesen. Die Kriterien flr eine
schwere Demenz erfullten hingegen 12,9%
der weiblichen Teilnehmerinnen und 17,0%
der mannlichen Teilnehmer.
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Neuropsychiatrisches Inventar (NPI-Q)
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B Anteil an teilnehmenden Personen mit Demenz, die Verhaltensauffalligkeiten zeigen (n = 329)

Abbildung 12: Prozentuale Verteilung der verschiedenen psychopathologischen Symptome der teilnehmen-
den Menschen mit Demenz zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergebnisse

des ,, Neuropsychiatrischen Inventars (NPI-Q)”

Die Abbildung 12 veranschaulicht, wie hau-
fig verschiedene psychopathologische Sym-
ptome bei den teilnehmenden Menschen
mit Demenz zum Zeitpunkt der ersten Befra-
gung auftraten. Sie verdeutlicht, dass laut
pflegenden Angehorigen, die das NPI-Q be-
antworteten, mehr als die Halfte aller am
BayDem teilnehmenden Menschen mit De-
menz zu diesem Zeitpunkt depressive Sym-
ptome (53,8%) sowie Anzeichen von Apa-
thie oder Gleichgultigkeit (54,0%) zeigte.
Knapp die Halfte zeigte im Verhalten
Aggressionen (45,6 %) und war leicht reizbar
oder labil (47,4%). Etwas mehr als ein Drittel

hatte zudem Schlafprobleme (31,1%)

sowie Appetit- und Essstorungen (31,5%),
ein knappes Drittel auch Wahnvorstellungen
(28%). Abweichendes motorisches Verhal-
ten, wie z.B. standiges Auf- und Ablaufen
oder Dinge wiederholen zeigte ein Viertel
aller Menschen mit Demenz (25,5 %), ein
knappes Finftel auch Anzeichen von Ent-
hemmung, d.h. impulsives Handeln ohne
nachzudenken (19,5%). Halluzinationen hat-
ten den Angaben der pflegenden Angehori-
gen zufolge 16,7 % aller Menschen mit De-
menz, Hochstimmung bzw. Euphorie ein
Zehntel (10%).
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Dauer von den ersten wahrgenommenen Symptomen bis zur Diagnosestellung
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Abbildung 13: Dauer von den ersten wahrgenommenen Symptomen bis zur Diagnosestellung der

teilnehmenden Menschen mit Demenz

Aus Perspektive der pflegenden Angehori-
gen (n = 276) betrug die mediane Dauer von
der Wahrnehmung der ersten Symptome ei-
ner Demenz bis zur Diagnosestellung

16 Monate (Mittelwert 23,7 Monate). Ein
Jahr nach der Identifikation der ersten Sym-
ptome erhielten ca. 44,9% der Menschen
mit Demenz eine Demenzdiagnose, nach
zwei Jahren insgesamt 65,9 %.

Informationen Gber die Personen, die die
erste Kontaktaufnahme zur Diagnoseabkla-
rung initiierten, konnten von 267 Teilneh-
menden erfasst werden. Mehrfachantwor-
ten waren zulassig. Die erste Kontakt-

aufnahme zur Diagnoseabklarung wurde
hierbei vorwiegend von den Kindern der
Person mit Demenz (37,1 %; n = 99) sowie
den Partnerinnen oder Partnern (33,0%;

n = 88) veranlasst. Zudem gaben 29,6%

(n =79) der Teilnehmenden an, dass arztli-
ches bzw. pflegerisches Personal die ersten
Schritte in Richtung einer Diagnoseabkla-
rung veranlassten. Knapp jede zehnte teil-
nehmende Person mit Demenz (9,7 %;

n = 26) war zudem initial an der ersten Kon-
taktaufnahme zum Zwecke der Abklarung
der Diagnose beteiligt.
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Keine Aufklarung erhalten uber die Erkrankung oder den Verlauf

60%

50%

51,1

40%

30%

20%

10%

0%
Uber die Erkrankung (n = 47)

H Bei Diagnosestellung

Uber den Verlauf (n = 47)

B 6 Monate nach Diagnosestellung

Abbildung 14: Prozentuale Verteilung der teilnehmenden pflegenden Angehérigen, die zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung keine Aufkldarung tiber die Erkrankung oder den Verlauf erhielten

Etwa 40% der unterstlitzenden Angehdrigen
von Menschen mit Demenz, die zum Zeit-
punkt des Einschlusses in das Projekt eine
Erstdiagnose erhielten, berichteten im Zeit-
raum der Diagnosestellung keine Informa-
tionen Uber die Erkrankung erhalten zu ha-
ben. Zum zweiten Befragungszeitpunkt (t6)
sechs Monate spater war gemal3 der Wahr-
nehmung der Angehoérigen immerhin noch
etwa ein Sechstel (17,0%) ohne Information.

Etwas mehr als die Halfte (51,1%) der Ange-
horigen gab zudem an, zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung keine Informationen tber
den Verlauf der Erkrankung erhalten zu ha-
ben. Ein halbes Jahr spater war es noch fast
ein Viertel der pflegenden Angehdrigen
(23,4%), das angab, nicht Gber den Krank-
heitsverlauf informiert worden zu sein.
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Keine Aufklarung erhalten Giber TherapiemaBnahmen
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Abbildung 15: Prozentuale Verteilung der teilnehmenden pflegenden Angehérigen, die zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung keine Aufkldrung (iber TherapiemalBnahmen erhielten

Ein ahnliches Bild zeigt sich hinsichtlich Bei den medikamentdsen Therapien haben
nicht-medikamentoser Therapien. Auch hier wiederum deutlich weniger Teilnehmerin-
hatte mehr als die Halfte (53,3%) der Ange- nen und Teilnehmer angegeben, keine Infor-
horigen angegeben, keine Informationen mationen erhalten zu haben. 37,0% berich-
uber nicht-medikamentdse Therapiemog- teten nach der Diagnosestellung keine
lichkeiten erhalten zu haben. Auch zum Informationen Gber medikamentdse Thera-
zweiten Befragungszeitpunkt (t6) gab noch pie erhalten zu haben. Zum zweiten Befra-
fast ein Drittel der Angehorigen (31,1%) an, gungszeitpunkt (t6) waren es noch knapp
nicht Gber nicht-medikamentdse Therapie- ein Viertel (23,9%).

optionen informiert worden zu sein.
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Kognitive Beeintrachtigung im Verlauf
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Abbildung 16: Verdnderung der kognitiven Féhigkeiten der teilnehmenden Menschen mit Demenz
im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse des , Mini-Mental-Status-Tests (MMST)”

Die Abbildung 16 zeigt die Abnahme der ko- Teilnehmende Menschen mit leichter De-
gnitiven Fahigkeiten der teilnehmenden menz zum Zeitpunkt t0 verzeichneten inner-
Menschen mit Demenz im Zeitraum von ei- halb eines Jahres einen durchschnittlichen
nem Jahr, stratifiziert nach dem Grad der Rickgang von drei MMST-Punkten (t0: Mit-
kognitiven Einschrankungen zum Zeitpunkt telwert 23 Punkte; t12: Mittelwert

der Erstbefragung (t0). 20 Punkte). Der Riuckgang des MMST-Sum-

menwertes fir Menschen mit mittelschwe-
rer Demenz zum Zeitpunkt t0 betrug im
Durchschnitt zwei Punkte (t0: Mittelwert
14 Punkte; t12: Mittelwert 12 Punkte).
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Verlaufsbetrachtung: Aktivitaten des taglichen Lebens
und instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens
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—m= Durchschnittliche ADCS-ADL-Punktzahl (0-78) von Menschen

mit leichter Demenz zu t0 (n = 90)

—m=— Durchschnittliche ADCS-ADL-Punktzahl (0-78) von Menschen

mit mittelschwerer Demenz zu t0 (n = 33)

—m— Durchschnittliche ADCS-ADL-Punktzahl (0-78) von Menschen

mit schwerer Demenz zu t0 (n = 13)

Abbildung 17: Verdnderung der alltagspraktischen Fahigkeiten der teilnehmenden Menschen mit Demenz
im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse der ,, Alzheimer’s Disease Cooperative Study —

Activities of Daily Living (ADCS-ADL)”

Die Abbildung 17 stellt die Entwicklung der
alltagspraktischen Fahigkeiten der teilneh-
menden Menschen mit Demenz Gber den
Verlauf eines Beobachtungsjahres dar. Eine
Stratifizierung erfolgte gemal3 der kogniti-
ven Fahigkeiten der Menschen mit Demenz
zum Zeitpunkt der Ersterhebung (t0).

Die Fahigkeit zur Verrichtung von Aktivitaten
des taglichen Lebens (ADL) und instrumen-
tellen Aktivitaten des taglichen Lebens
(IADL) wurde anhand des Messinstrumentes
Alzheimer’s Disease Cooperative Study — Ac-
tivities of Daily Living (ADCS-ADL) erfasst.
Der ADCS-ADL-Summenwert besitzt einen
Wertebereich von null bis 78 Punkten. Ein

hoherer Summenwert weist dabei auf eine
hohere Alltagskompetenz hin.

Menschen mit Demenz, die zum Zeitpunkt
der Ersterhebung leichte kognitive Ein-
schrankungen aufwiesen, zeigten im Ver-
lauf eines Jahres einen durchschnittlichen
Ruckgang der Fahigkeit zur Bewaltigung
der ADL und IADL in Hohe von ca. 10%

(t0: Mittelwert 49 Punkte; t12: Mittelwert

41 Punkte). Nur geringfligig hoher war der
Abfall der alltagspraktischen Fahigkeiten der
teilnehmenden Menschen mit Demenz, bei
denen zum Zeitpunkt t0 moderate kognitive
Einschrankungen festzustellen waren (t0:
Mittelwert 30 Punkte; t12: Mittelwert 21

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018

Seite 43



Punkte). Fir die Gruppe von teilnehmenden
Menschen mit Demenz, die bereits zum Zeit-
punkt t0 schwere kognitive Einschrankun-
gen zeigten, war der Rlickgang der alltags-
praktischen Fahigkeiten nicht so stark
ausgepragt. Dies ist vermutlich auf einen

Bodeneffekt zurtickzufliihren, wonach diese
Teilnehmerinnen und Teilnehmer bereits
zum Zeitpunkt t0 sehr grofRe Defizite in der
Verrichtung der ADL und IADL aufweisen
(t0: Mittelwert 8 Punkte; t12: Mittelwert

6 Punkte).

Entscheidung fiir den Heimubertritt
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B Haufigkeiten (in %); Mehrfachantworten moglich (62 Nennungen)

Abbildung 18: Prozentuale Verteilung der an der Entscheidung fiir den Heimdibertritt der Menschen mit

Demenz beteiligten Personen

Seit dem ersten Befragungszeitpunkt (t0)
sind innerhalb der ersten zwei Jahre 34
Menschen mit Demenz (9,4%) in ein Alten-
und Pflegeheim umgezogen.

Abbildung 18 veranschaulicht, wer die Ent-
scheidung bei den 34 HeimuUbertritten traf.
Mehrfachantworten waren moglich (62 Nen-
nungen). Ein Viertel (23,5%) der befragten

Menschen mit Demenz entschied sich selbst
fur den Heimiubertritt. In den meisten Fallen
traf jedoch die Hauptpflegeperson (85,3%)
die Entscheidung, bei knapp der Halfte
(47,1%) aller Falle waren auch andere Ange-
horige beteiligt. Bei tiber einem Viertel
(26,5%) trafen zudem sonstige Personen die
Entscheidung fur einen Umzug ins Alten-
und Pflegeheim.
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Griinde fiir den Heimubertritt
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Abbildung 19: Prozentuale Verteilung der Griinde fiir den Heimtibertritt der Menschen mit Demenz

Die Abbildung 19 zeigt, welche Griinde fir
die 34 erfolgten Heimubertritte sprachen.
Mehrfachnennungen waren maoglich. Der
haufigste Grund war der Wunsch, eine opti-
male Versorgung fir die Person mit Demenz
zu gewabhrleisten (88,2%). Als zweithaufig-
ster Grund wurde eine rapide Verschlechte-
rung des Gesundheitszustandes der Person
mit Demenz genannt (64,7 %). Knapp die
Halfte begriindete die Entscheidung aul3er-
dem damit, dass die Pflege zu zeitaufwendig
geworden sei. Weitere 35,3% flihrten eine

zu starke seelische Belastung durch die
Pflege als Grund an. Uber einem Fiinftel ist
die Pflege korperlich zu schwer geworden.
Weitere Griinde waren zudem der eigene
Wunsch des Menschen mit Demenz

(14,7 %), eine Erkrankung des pflegenden
Angehorigen (14,7 %), der Wegfall der Un-
terstitzung durch eine andere Pflegeperson
(14,7 %) sowie ein Umzug des pflegenden
Angehorigen (2,9%). 14,7% der Befragten
gaben sonstige nicht naher bezeichnete
Grinde an.
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8.2 Pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz

Variable n %

Lebensalter, in Jahren; Mittelwert (Standardabweichung, SD) 338 62,65 (12,8)
Geschlecht 342

Weiblich 242 70,8

Mannlich 100 29,2
Geburtsland 337

Deutschland 305 90,5

GUS 1 0,3

Turkei 1 0,3

Andere 30 8,9
Muttersprache 338

Deutsch 329 97,3

Russisch 1 0,3

Turkisch 0,3

Andere 7 2,1
Familienstand 337

Ledig 30 8.9

Mit Partnerin bzw. Partner lebend 33 9,8

Ehe/eingetragene Lebensgemeinschaft 257 76,3

Getrennt lebend 3 0,9

Geschieden 8 2,4

Verwitwet 6 1,8
Wohnsituation 335
Zusammen mit der Person mit Demenz:

Im gleichen Haushalt lebend 206 61,5

Nicht im gleichen Haushalt lebend 129 38,5

Tabelle 5: Sozio-demographische Charakteristika der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen

Tabelle 5 ist zu entnehmen, dass die am
BayDem Projekt teilnehmenden pflegenden
Angehorigen (n = 342) Giberwiegend weib-
lich (70,8%) waren. Zum Zeitpunkt der Erst-
befragung waren die pflegenden Angehori-
gen im Durchschnitt 62,65 Jahre alt und

sind in den meisten Fallen in Deutschland
geboren (90,5%) und mit Deutsch als Mut-
tersprache aufgewachsen (97,3%). Die lber-
wiegende Mehrheit lebte zum Zeitpunkt der
ersten Befragung in einer Ehe/eingetrage-
nen Lebenspartnerschaft (76,3 %), gefolgt
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von Angehorigen, die mit einer Partnerin
oder einem Partner zusammen lebten
(9,8%) oder ledig waren (8,9%). Nur verein-
zelt waren Angehorige geschieden, verwit-
wet oder getrennt lebend. Zum Zeitpunkt

der Erstbefragung lebten 61,5% der teilneh-
menden pflegenden Angehdrigen zusam-
men mit der Person mit Demenz im glei-
chen Haushalt.

Variable n %
Schulbildung 336
Kein Schulabschluss 1 0,3
Volksschule 76 22,6
Hauptschule 89 26,5
Mittlere Reife 104 31
Fachhochschulreife 18 5,4
Abitur 48 14,3
Berufsausbildung 334
Lehre (berufsbetriebliche Ausbildung) 219 65,6
Fachschulabschluss (Meister/Techniker) 18 5,4
Fachhochschulabschluss 16 4,8
Universitatsabschluss 31 9,3
Promotion 4 1,2
Anderer Abschluss 8 2,4
Keine Ausbildung 38 11,4
Berufliche Situation (zum Zeitpunkt der Ersterhebung)* 372
Rentnerin/Rentner 167 49,4
Vollzeiterwerbstatig 61 18
Teilzeiterwerbstatig 52 15,4
Hausfrau/Hausmann 29 8,6
Sonstiges 20 5,9
Versorgung einer pflegebediirftigen Personen 17 5
Arbeitssuchend 10 3
Geringfligig erwerbstatig 10 3
Erwerbsunfahig 3 0,9
Versorgung von Kindern 3 0,9

*Mehrfachantworten méglich

Tabelle 6: Schulbildung, Berufsausbildung und berufliche Situation der teilnehmenden pflegenden Angehd-

rigen
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Tabelle 6 verdeutlicht, dass etwas mehr als
die Halfte der Befragten einen Volks- oder
Hauptschulabschluss besitzt, gefolgt von
mittlerer Reife (31,0%), Abitur (14,3%) und
Fachhochschulreife (5,4%). Nur eine Person
(0,3%) hatte keinen Schulabschluss.

Die haufigste Form der Berufsausbildung
war die berufsbetriebliche Ausbildung

(65,6 %), gefolgt von keiner Ausbildung
(11,4%) sowie Universitatsabschluss (9,3%).

Vereinzelt hatten Angehdérige auch einen
Fachschulabschluss (4,8 %), eine Promotion
(1,2%) oder einen anderen nicht ndher be-
zeichneten Abschluss (2,4%). Etwas mehr
als ein Drittel der befragten Angehorigen
war zum Zeitpunkt der ersten Befragung be-
rufstatig. Von vier am Projekt teilnehmen-
den Angehdrigen konnten zum Zeitpunkt
der Ersterhebung keine Angaben zur Er-
werbstatigkeit erhoben werden.

Griinde firr die Aufgabe der Erwerbstatigkeit (n = 196)
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Abbildung 20: Prozentuale Verteilung der Griinde fiir die Aufgabe der Erwerbstétigkeit der pflegenden

Angehérigen

Abbildung 20 verdeutlicht, dass 7,1 % der
zum Zeitpunkt der Ersterhebung Nichter-
werbstatigen die Aufgabe ihrer Erwerbsta-
tigkeit mit der Pflege der Person mit De-
menz begriindeten. Die Mehrheit (70,9 %)

der pflegenden Angehdrigen gab ihre Er-
werbstatigkeit aufgrund des Erreichens des
Pensionsalters auf.

Eine dauerhafte Arbeitszeitreduktion auf-
grund der Pflegetatigkeit wurde von 9,6%
der erwerbstatigen Angehdrigen angegeben.
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Abwesenheit vom Arbeitsplatz aufgrund der Pflege innerhalb von 30 Tagen
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teilweise abwesend (n = 108) Arbeitstag abwesend (n = 110)

Abbildung 21: Prozentuale Verteilung der erwerbstétigen pflegenden Angehérigen mit Abwesenheiten
vom Arbeitsplatz aufgrund der Pflegetétigkeit

18,2% der erwerbstatigen Angehorigen ga-
ben zudem an, dass sie im Zeitraum eines
Monats auf Grund der Pflegetatigkeit an
mindestens einem vollstandigen Arbeitstag
ihrer Erwerbstatigkeit nicht nachgehen
konnten.
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Hausliche-Pflege-Skala (kurz)
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Abbildung 22: Prozentuale Verteilung der subjektiven Belastung der teilnehmenden pflegenden Angehori-
gen zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergebnisse der ,Héuslichen-Pflege-Skala (kurz)”

Die Abbildung 22 veranschaulicht die sub-
jektive Belastung der pflegenden Angehori-
gen von Menschen mit Demenz zum Zeit-
punkt der Erstbefragung. Nur knapp ein
Viertel der befragten Angehdorigen berich-
tete gar nicht bis wenig belastet zu sein
(24,9%). Die Mehrheit der teilnehmenden
Angehorigen gab schon zum Zeitpunkt der
ersten Befragung eine moderate (38,1%) bis
schwere oder sehr schwere Belastung
(36,9%) durch die Pflege an.
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Hausliche-Pflege-Skala (kurz) — Verteilung nach Geschlecht
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Abbildung 23: Prozentuale Verteilung der subjektiven Belastung der teilnehmenden pflegenden Angehéri-
gen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergebnisse der ,,Hausli-

chen-Pflege-Skala (kurz)”

Die Abbildung 23 zeigt die nach dem Ge-
schlecht differenzierte subjektive Belastung
der pflegenden Personen von Menschen mit
Demenz zum Zeitpunkt der ersten Befra-
gung. Es wird deutlich, dass vor allem weib-
liche pflegende Personen sehr stark belastet
sind, da nur ein knappes Finftel (19,2%) an-
gab, gar nicht bis wenig belastet zu sein, je-
doch 44,0% von einer schweren bis sehr

schweren Belastung und 36,8% von einer
moderaten Belastung sprachen. Dahinge-
gen berichtete nur ein knappes Funftel
(19,4%) der mannlichen pflegenden Perso-
nen eine schwere bis sehr schwere Bela-
stung, wahrend 41,8% von einer moderaten
Belastung berichteten und 38,8% angaben,
gar nicht bis wenig belastet zu sein.
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WHO-5 Well-Being Index
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Abbildung 24: Prozentuale Verteilung des subjektiven Wohlbefindens der teilnehmenden pflegenden Ange-
hérigen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergebnisse des

~WHO-5 Well-Being Index”

In Abbildung 24 wird das subjektive Wohl-
befinden, das anhand des Messinstrumen-
tes WHO-5 Well-Being Index erfasst wurde,
vergleichend fur mannliche und weibliche
pflegende Angehorige zum Zeitpunkt tO dar-
gestellt. Eine hohere Prozentzahl deutet
hierbei auf ein hoheres subjektives Wohlbe-
finden hin. Zum Zeitpunkt der Ersterhebung
wird deutlich, dass im Vergleich zu den
mannlichen pflegenden Angehorigen das
subjektive Wohlbefinden der teilnehmenden
weiblichen pflegenden Angehoérigen gerin-
ger ausfallt.
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Die nachfolgend dargestellten Abbildungen schaulichen verschiedene Aspekte der Le-
zum Gesundheitsfragebogen EQ-5D veran- bensqualitat pflegender Angehoriger von
Menschen mit Demenz.

EQ-5D - Beweglichkeit/Mobilitat

90%
80,8 (n =334)

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%
0,0

0%

t0

B Keine Probleme herumzugehen M Einige Probleme herumzugehen B Ans Bett gebunden

Abbildung 25: Prozentuale Verteilung der Einschrankungen hinsichtlich der Mobilitdt oder Beweglichkeit der
teilnehmenden pflegenden Angehérigen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung
auf Basis der Ergebnisse des ,EQ-5D"

Die pflegenden Angehdrigen berichteten
zum Zeitpunkt der ersten Befragung in den
meisten Fallen keine Einschrankungen hin-
sichtlich ihrer Mobilitat oder Beweglichkeit
(80,8%). Nur wenige (19,2%) gaben an, ei-
nige Probleme bei der Beweglichkeit zu be-
sitzen. An das Bett gebunden war zum Zeit-
punkt der Erstbefragung hingegen niemand.
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EQ-5D - Fiir sich selbst sorgen
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B Keine Probleme, flr m Einige Probleme, sich selbst zu B Nicht in der Lage, sich selbst
sich selbst zu sorgen waschen oder anzuziehen zu waschen oder anzuziehen

Abbildung 26: Prozentuale Verteilung der Probleme bei der Selbstversorgung der teilnehmenden pflegen-
den Angehdrigen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis
der Ergebnisse des ,,EQ-5D"

Auch fir sich selbst sorgen konnte die uber-
wiegende Mehrheit der pflegenden Angeho-
rigen (97,3%), wohingegen nur sehr verein-
zelt Probleme, sich selbst zu waschen oder
anzuziehen, berichtet wurden (2,1 %).
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EQ-5D - Allgemeine Tatigkeiten
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Tatigkeiten nachzugehen Tatigkeiten nachzugehen Tatigkeiten nachzugehen

Abbildung 27: Prozentuale Verteilung der Probleme bei allgemeinen Tétigkeiten der teilnehmenden pflegen-
den Angehdrigen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der Ergeb-
nisse des ,,EQ-5D"”

Hinsichtlich alltaglicher Tatigkeiten wie bei-
spielsweise Arbeit, Studium, Hausarbeit, Fa-
milien- oder Freizeitaktivitaten berichteten
die meisten pflegenden Angehdrigen keine
Probleme (83,8%). Nur etwa ein Siebtel
(15,3%) berichtete einige Probleme, den all-
taglichen Tatigkeiten nachzugehen, und nur
vereinzelte Personen waren dazu nicht in
der Lage (0,9%).
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EQ-5D - Schmerzen/Korperliche Beschwerden
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Abbildung 28: Prozentuale Verteilung der Schmerzen oder kérperlichen Beschwerden der teilnehmenden
pflegenden Angehérigen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis der
Ergebnisse des ,,EQ-5D”

Fast die Halfte (47,9%) der befragten pfle-
genden Angehdrigen gaben an keine
Schmerzen oder korperliche Beschwerden
zu haben. Allerdings fihrten beinahe
ebenso viele (44,0%) malRige Schmerzen
oder korperliche Beschwerden an. Von ex-
tremen Schmerzen oder korperlichen Be-
schwerden berichteten etwa 8%.
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EQ-5D - Angst/Niedergeschlagenheit
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Abbildung 29: Prozentuale Verteilung der Angst oder Niedergeschlagenheit bei den teilnehmenden pflegen-
den Angehdrigen differenziert nach Geschlecht zum Zeitpunkt der ersten Befragung auf Basis
der Ergebnisse des ,,EQ-5D"

Mehr als zwei Drittel der pflegenden Ange-
horigen berichteten keine Angst oder Nie-
dergeschlagenheit (68,6 %). MaRRige Angst
oder Niedergeschlagenheit flihrte etwas
mehr als ein Viertel an (28,7 %). Lediglich
ein sehr kleiner Teil (2,7 %) gab zum Zeit-
punkt der Erstbefragung an, extrem angst-
lich oder deprimiert zu sein.
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HPS-k Gesamtpunktzahl im Verlauf
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—m— Durchschnittliche HPS-k-Punktzahl (0-30) von pflegenden Angehdrigen, die zum Zeitpunkt der
Erstbefragung Menschen mit leichter Demenz unterstiitzten (n = 102)

—m— Durchschnittliche HPS-k-Punktzahl (0-30) von pflegenden Angehdrigen, die zum Zeitpunkt der
Erstbefragung Menschen mit mittelschwerer oder schwerer Demenz unterstlitzten (n = 47)

Abbildung 30: Verdnderung der durchschnittlichen subjektiven Pflegebelastung der teilnehmenden pflegen-
den Angehdrigen im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse der ,,Héduslichen-Pflege-Skala

(kurz)”

In Abbildung 30 ist die Entwicklung der
durchschnittlichen subjektiven Pflegebela-
stung von teilnehmenden Angehdrigen uber
ein Jahr dargestellt. Die subjektive Bela-
stung wurde anhand der Kurzversion des In-
strumentes Hausliche-Pflege-Skala (HPS-k)
erfasst. Der Summenwert der HPS-k um-
fasst einen Wertebereich von null bis

30 Punkten. Summenwerte grof3er gleich

15 Punkte weisen dabei auf eine schwere
bis sehr schwere Belastung der pflegenden
Angehorigen hin. Ein Gesamtwert im Be-
reich von funf bis 14 Punkten deutet auf
eine moderate Belastung hin, wohingegen
Werte kleiner gleich vier Punkten auf keine
bis wenig Belastung hinweisen. Verglei-

chend werden zwei Gruppen von teilneh-
menden Angehorigen betrachtet. Zum einen
pflegende Angehorige, die Menschen mit
Demenz unterstutzten, die zum Zeitpunkt
der Ersterhebung eine leichte Demenz auf-
wiesen. Zum anderen pflegende Angeho-
rige, die zum Zeitpunkt der Erstbefragung
Menschen mit Demenz in fortgeschrittenen
Stadien unterstutzten. Im Vergleich der bei-
den Gruppen zeigte sich, dass die durch-
schnittliche Belastung von Angehdrigen, die
Menschen mit mittelschwerer oder schwe-
rer Demenz versorgten, zu allen drei Erhe-
bungszeitpunkten etwas héher war. Im
Durchschnitt wurde im Verlauf flr beide
Gruppen eine moderate Belastung deutlich.
Nach sechs Monaten zeigte sich fir beide
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Gruppen eine Abnahme der durchschnittli-
chen subjektiven Belastung. Dies spiegelt
mutmalilich einen leichten Anpassungsef-
fekt an die Pflegesituation wider. So konn-
ten pflegende Angehorige Handlungsstrate-
gien (Coping-Strategien) erlernt haben, um

Die nachfolgend dargestellten Abbildungen
stellen die Entwicklung von vier Items der
HPS-k-Belastungsskala im Zeitraum von ei-
nem Jahr dar. Einbezogen wurden hierbei
pflegende Angehdrige, die zum Zeitpunkt
der Erstbefragung Menschen mit Demenz

besser mit ihrer Situation zurechtzukom-
men. Zum Zeitpunkt t12 steigt die empfun-
dene Belastung jedoch wieder an und uber-
steigt leicht den Summenwert, der zum
Zeitpunkt der Erstbefragung erfasst wurde.

im milden Stadium bereits seit einigen Mo-
naten unterstutzten. Dargestellt werden die
vier Fragebogenitems, bei denen die pfle-
genden Angehdrigen bereits zum Zeitpunkt
t0 eine vergleichsweise hohere subjektive
Belastung empfanden.

.Die Unterstiitzung/Pflege kostet viel von meiner eigenen Kraft.” (n = 102)
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Abbildung 31: Prozentuale Verdanderung der Zustimmung der teilnehmenden pflegenden Angehédrigen zu
der Aussage ,,Die Unterstiitzung/Pflege kostet viel von meiner eigenen Kraft” im Zeitraum von einem Jahr
auf Basis der Ergebnisse der ,Héuslichen-Pflege-Skala (kurz)”
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Der Aussage , Die Unterstutzung/Pflege ko- ein Drittel der pflegenden Angehorigen ver-

stet viel von meiner eigenen Kraft” stimmte neinte diese Aussage. Uber den Verlauf ei-
der uberwiegende Anteil der pflegenden nes Jahres nahm der Anteil der teilweisen
Angehorigen bereits zum Zeitpunkt t0 zu und vollstandigen Zustimmung weiterhin zu
(23,5% ein wenig; 23,5% liberwiegend so- (t0: 71,5%; t12: 76,5%).

wie 24,5% vollkommen). Nur weniger als

.Ich fiihle mich oft korperlich erschopft.” (n = 102)
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Abbildung 32: Prozentuale Verdanderung der Zustimmung der teilnehmenden pflegenden Angehérigen zu
der Aussage ,Ich fiihle mich oft kérperlich erschépft” im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse
der ,Héauslichen-Pflege-Skala (kurz)”

Der Anteil der pflegenden Angehorigen, die
haufig korperliche Erschopfung empfinden,
nimmt nach sechs Monaten im Vergleich
zur Ersterhebung ab. Jedoch steigt dieser
Anteil nach weiteren sechs Monaten zum
Zeitpunkt t12 wieder leicht an.
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~Ich habe hin und wieder den Wunsch aus meiner Situation auszubrechen.”

(n =104)
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Abbildung 33: Prozentuale Verdnderung der Zustimmung der teilnehmenden pflegenden Angehérigen
zu der Aussage , Ich habe hin und wieder den Wunsch aus meiner Situation auszubrechen” im Zeitraum von
einem Jahr auf Basis der Ergebnisse der , Hauslichen-Pflege-Skala (kurz)”

Zum Zeitpunkt t0 aul3erten fast zwei Drittel
der pflegenden Angehorigen den Wunsch
hin und wieder aus der Situation ausbre-
chen zu kénnen (27,9% ein wenig; 18,3%
uberwiegend sowie 19,2% vollkommen).
Nach sechs Monaten ist eine leichte Verbes-
serung der Situation erkennbar. Wohinge-
gen nach einem Jahr die Beurteilung insge-
samt betrachtet sogar leicht negativer als
zum Zeitpunkt der Ersterhebung ausfallt.
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»Ich fithle mich hin- und hergerissen zwischen den Anforderungen meiner Umgebung
(z.B. Familie) und der Unterstiitzung/Pflege.” (n = 104)
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Abbildung 34: Prozentuale Verdnderung der Zustimmung der teilnehmenden pflegenden Angehérigen
zu der Aussage ,,Ich fiihle mich hin- und hergerissen zwischen den Anforderungen meiner Umgebung
(z.B. Familie) und der Unterstlitzung/Pflege” im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse der

~Héauslichen-Pflege-Skala (kurz)”

Etwas mehr als zwei Drittel der pflegenden
Angehorigen stimmten der Aussage ,Ich
fahle mich hin- und hergerissen zwischen
den Anforderungen meiner Umgebung
(z.B. Familie) und den Anforderungen durch
die Pflege” zum Zeitpunkt der Ersterhebung
zu (26,0% ein wenig; 21,2% lberwiegend
sowie 17,3% vollkommen). Zum Zeitpunkt
t6 sinkt dieser Anteil jedoch etwas ab. Wo-
hingegen zum Zeitpunkt t12 ein leichter An-
stieg zu beobachten ist.
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WHO-5 Well-Being Index im Verlauf

20
14,36
15
12,96 12,90
13,97 m—
12,93 12,77
10
5
0
t0 6 t12

Durchschnittliche Punktzahl des WHO0-5 Index (0-25) der pflegenden Angehdrigen von

Menschen mit Demenz mit mittelschwerer oder schwerer Demenz zum Zeitpunkt t0 (n = 53)

Durchschnittliche Punktzahl des WHO-5 Index (0-25) der pflegenden Angehdrigen von

Menschen mit Demenz mit leichter Demenz zum Zeitpunkt t0 (n = 106)

Abbildung 35: Verdnderung des durchschnittlichen subjektiven Wohlbefindens der teilnehmenden pflegen-
den Angehdrigen im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse des ,WHO-5 Well-Being Index”

Zur Erhebung des subjektiven Wohlbefin-
dens der pflegenden Angehdrigen wurde
das von der Weltgesundheitsorganisation
entwickelte Messinstrument WHO-5 Well-
Being Index angewendet. Der Wertebereich
des Summenwertes dieses Fiinf-ltem-
Instrumentes umfasst null bis 25 Punkte.
Je hoher der Summenwert ausfallt, desto
hoher ist die subjektive Beurteilung des ei-
genen Wohlbefindens. Ein Summenwert un-
ter 13 Punkten deutet auf ein schlechtes
Wohlbefinden hin und stellt eine Indikation
zur Abklarung einer Depression dar.

Die Abbildung 35 veranschaulicht die Ent-
wicklung der durchschnittlichen Punktzahl

des WHO-5 Well-Being Index uber den Ver-
lauf eines Jahres. Die Darstellung ist stratifi-
ziert nach pflegenden Angehdrigen, die zum
Zeitpunkt t0 Menschen mit leichter Demenz
unterstiitzen und pflegenden Angehdrigen,
deren zu unterstlitzende Menschen mit De-
menz zum Zeitpunkt der Ersterhebung be-
reits eine mittelschwere oder schwere De-
menz aufwiesen. Das subjektive
Wohlbefinden dieser beiden Gruppen ent-
wickelt sich im Verlauf fast deckungsgleich
und verlauft insgesamt konstant auf einem
geringen Niveau. Beide Gruppen zeigen ei-
nen sehr leichten Anstieg des subjektiven
Wohlbefindens zum Zeitpunkt t6. Dies spie-
gelt mutmalilich einen leichten Anpas-
sungseffekt an die Pflegesituation wider. So
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konnten pflegende Angehorige Handlungs-
strategien (Coping-Strategien) erlernt ha-

ben, um besser mit ihrer Situation zurecht-
zukommen (siehe dazu auch Abbildung 30).
Ein Jahr nach der Ersterhebung (t12) zeigte

sich das subjektive Wohlbefinden der pfle-
genden Angehorigen wieder auf dem Ni-
veau der Erstbefragung (siehe dazu auch
Abbildung 36).

Einschrankungen der Lebensqualitat der pflegenden Angehorigen

2,0
1,5 1,40

1,23
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0,89

0,5

t0 16 t12

Durchschnittliche Punktzahl des EQ-5D (0-10) der pflegenden Angehdrigen von Menschen mit

Demenz mit leichter Demenz zum Zeitpunkt t0 (n = 110)

= Durchschnittliche Punktzahl des EQ-5D (0-10) der pflegenden Angehoérigen von Menschen mit
Demenz mit mittelschwerer oder schwerer Demenz zum Zeitpunkt t0 (n = 53)

Abbildung 36: Verdnderung der durchschnittlichen Einschrénkungen der gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litdt der teilnehmenden pflegenden Angehdrigen im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse des

~EQ-5D”

In Abbildung 36 werden die Einschrankun-
gen der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tat der pflegenden Angehdrigen, die anhand
des Messinstrumentes EQ-5D ermittelt wur-
den, dargestellt. Die Antwortkategorien des
EQ-5D wurden zu diesem Zweck zu einer
Gesamtskala mit einer Spanne von null bis
zehn Punkten transformiert. Ein Punktwert
von null zeigt dabei eine optimale Lebens-
gualitat an, wohingegen ein Punktwert von
zehn auf eine sehr niedrige Lebensqualitat

deutet. Die Darstellung ist stratifiziert nach
dem Grad der kognitiven Einschrankungen
der zu pflegenden Menschen mit Demenz
zum Zeitpunkt tO0.

Uber den Verlauf zeigte sich die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat der pflegen-
den Angehorigen, die zum Zeitpunkt der Er-
sterhebung Menschen mit Demenz in
leichten Stadien unterstlitzten, sehr kon-
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stant. Im Vergleich zu pflegenden Angehori- (1,25 Punkte). Dieser Anstieg ist am ehesten

gen, die zum Zeitpunkt der Ersterhebung auf das weitere Voranschreiten der Erkran-
Menschen mit Demenz in fortgeschrittenen kung und der damit verbundenen Zunahme
Stadien unterstlitzten, besal3en sie zudem der Pflegebedirftigkeit zurlickzuflihren. Dies
zum Zeitpunkt der Ersterhebung eine gerin- ist kongruent mit den Ergebnissen zur sub-
gere Einschrankung der Lebensqualitat. Bei jektiven Belastung und zum Wohlbefinden.
pflegenden Angehdorigen von starker kogni- Diese beiden Parameter zeigen ebenfalls

tiv eingeschrankten Menschen mit Demenz eine Verschlechterung der Werte von t6
konnte nach sechs Monaten ein Riickgang nach t12 — eine Zunahme der subjektiven
der Einschrankungen verzeichnet werden Belastung und Abnahme des Wohlbefin-
(0,89 Punkte). Zu t12 stiegen die Lebensqua- dens.

litatseinschrankungen jedoch wieder an
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8.3 Lebens- und Versorgungssituation in Hinsicht auf Stadt-Land-Unterschiede

Sicht der Angehorigen

Landlicher Stadtischer
Raum Raum

Beurteilung der nachfolgenden Bereiche als mittel-

schweres oder ausgepragtes Problem durch den n % n %
pflegenden Angehorigen
Information Uber die Krankheit 78 30,8 158 9,5
Information tber die Behandlung 78 24,4 158 12,0

Information Uber Dienste und Einrichtungen,

die Unterstiitzung fiir die Betreuung zu Hause anbieten ’8 10,3 157 14,0

Finanzielle Belastungen und Wissen uber

finanzielle Unterstltzung ’8 77 158 14,5

Schwierigkeiten aufgrund der Ubernahme von

rechtlichen Aufgaben fiir den Menschen mit Demenz ’8 10,3 158 44

Zu wenig Zeit far sich (inkl. Versorgung des

Menschen mit Demenz, wenn der Angehorige erkrankt) /8 42,4 158 34,2

Fehlendes Wissen zur richtigen Pflege des
Menschen mit Demenz

Schwierigkeiten beim Flhren des Haushalts 78 9 158 19

67 9 110 8,2

Tabelle 7: Problembereiche aus Sicht der teilnehmenden pflegenden Angehérigen, differenziert nach

landlichem und stadtischem Wohnraum

Zur Erfassung der Bedurfnisse und der Be-
darfe der unterstutzenden bzw. pflegenden
Angehorigen wurde zum Erhebungszeit-
punkt t6 das Instrument Carers’ Needs
Assessment for Dementia (CNA-D) ange-
wendet. Die Zuordnung des Wohnsitzes der
pflegenden Angehorigen zum landlichen
oder stadtischen Raum erfolgte anhand der
Klassifikation des Bundesinstitutes flir Bau-,
Stadt- und Raumforschung (BBSR).

Auf die Frage ,,Haben Sie ausreichend Infor-
mation Uber die Krankheit, Uber deren Ver-
lauf und die Symptome?“ antworteten

30,8% der in landlichen Gebieten wohnhaf-
ten pflegenden Angehdrigen, dass dies fur
sie einen mittelschweren oder ausgepragten
Problembereich darstellt. Im Vergleich dazu
beurteilten nur 9,5% der im stadtischen Um-
feld lebenden Angehorigen die Information
uber die Erkrankung als unzureichend.

24,4% der in landlichen Regionen lebenden
pflegenden Angehorigen gaben an, keine
ausreichenden Informationen tber die Be-
handlungen und Therapieoptionen der zu
unterstlitzenden Person mit Demenz zu be-
sitzen. In stadtischen Gebieten waren es
hingegen 12,0%.
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Zudem fihlten sich 10,3% der im landlichen
Raum wohnhaften pflegenden Angehorigen
nicht ausreichend tber Dienste und Einrich-
tungen, die Hilfe fiir die Betreuung der Per-
son mit Demenz im hauslichen Umfeld an-
bieten, informiert. Im stadtischen Raum war
dieser Anteil mit 14,0% der pflegenden An-
gehorigen etwas hdoher.

Die Fragen ,Haben Sie wegen des Kranken
finanzielle Belastungen? Wissen Sie uber fi-
nanzielle Anspriiche Bescheid, die Ihnen
oder dem Kranken zustehen?” beurteilten
7,7% der pflegenden Angehdrigen, die in
landlichen Gebieten wohnhaft sind, als mit-
telschweres oder ausgepragtes Problem. Im
stadtischen Umfeld lebende Pflegende sa-
hen darin fast doppelt so haufig einen Pro-
blembereich (14,5 %).

Die Ubernahme rechtlicher Aufgaben fiir den
Menschen mit Demenz bereitete fiir 10,3%
der pflegenden Angehorigen, die in landli-
chen Regionen wohnhaft sind, Schwierigkei-
ten. Dieser Anteil war bei den im stadtischen
Bereich lebenden pflegenden Angehdrigen
ein weniger haufiges Problem (4,4%).

42,4% der pflegenden Angehdrigen gaben
zudem an, zu wenig Zeit fur sich selbst zu
besitzen und bewerteten es als ein mittel-
schweres oder ausgepragtes Problem die
Versorgung des Menschen mit Demenz zu
gewahrleisten, wenn sie selbst verhindert
sind. Auch mehr als ein Drittel der pflegen-
den Angehorigen, die im stadtischen Raum

wohnhaft sind, sahen hier einen Problembe-

reich (34,2%).

9% der Angehorigen im landlichen Raum,
die pflegerische Tatigkeiten ibernehmen,
empfanden es als Problem, dass ihnen

manchmal das Wissen fehlt, um den Men-
schen mit Demenz richtig zu pflegen. Im
stadtischen Raum war dieser Anteil nur ge-
ringfligig niedriger (8,2%).

Auf die Frage ,Haben Sie fallweise Schwie-
rigkeiten beim Flihren des Haushaltes, da
die Betreuung des Kranken so viel Zeit er-
fordert?” antworteten 9% der Angehdrigen
aus landlichen Regionen, dass dies ein mit-
telschweres oder ausgepragtes Problem
darstellt. Mehr als doppelt so hoch war die-
ser Anteil in stadtischen Gebieten, wo
knapp jeder Funfte pflegende Angehdrige
von Schwierigkeiten in diesem Bereich be-
richtete (19,0 %).
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In den nachfolgenden Abbildungen wird ein
Vergleich der Inanspruchnahme von unter-
schiedlichen Unterstitzungsleistungen fur
Menschen mit Demenz zwischen landlichen
und stadtischen Raumen vorgenommen.

Die Zuordnung des Wohnsitzes der Men-
schen mit Demenz zum landlichen oder
stadtischen Raum erfolgte anhand der
Klassifikation des BBSR.

Inanspruchnahme ambulanter Pflegedienst
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Abbildung 37: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme ambulanter Pflegedienste durch die teilneh-
menden Menschen mit Demenz, differenziert nach ldndlichem und stadtischem Wohnraum

Abbildung 37 beschreibt die Nutzung von
ambulanten Pflegediensten durch die Teil-
nehmenden im Zeitraum zwischen der Erst-
befragung (t0) und der ersten Nachbefra-
gung nach sechs Monaten (t6) im Vergleich
zu den nachfolgenden sechs Monaten im
Zeitraum zwischen t6 und der zweiten Nach-
befragung (t12). Im landlichen Raum nah-
men im Zeitraum zwischen t0 und t6 36,2 %
der Befragten die Unterstitzung von ambu-

lanten Pflegediensten in Anspruch. Im stad-
tischen Raum belief sich dieser Anteil auf
27,3%. In den nachfolgenden sechs Mona-
ten fiel die Inanspruchnahme der hauslichen
Pflegedienste in landlichen Regionen leicht
auf 34,0% ab und war in stadtischen Regio-
nen relativ konstant 28,1%. Diese geringe
Abnahme kann durch Anpassungsprozesse
bei der Organisation der Pflege, z.B. durch
die Ubernahme von Pflegeaufgaben durch
Angehorige, bedingt sein.

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018

Seite 68



Inanspruchnahme hauswirtschaftlicher Hilfen
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Abbildung 38: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme hauswirtschaftlicher Hilfen durch die teilneh-
menden Menschen mit Demenz, differenziert nach landlichem und stadtischem Wohnraum

Im Zeitraum zwischen der Erstbefragung
(t0) und der ersten Nachbefragung nach
sechs Monaten (t6) nutzten 16,5% der Be-
fragten, die in stadtischen Regionen leben,
hauswirtschaftliche Hilfen. Dies gilt auch fir
10,6 % der Teilnehmenden, die in landlichen
Regionen wohnhaft sind. In den weiteren
sechs Monaten bis zum Zeitpunkt (t12) ga-

ben bereits 27,3% der teiinehmenden Be-
wohner von stadtischen Regionen

an hauswirtschaftliche Hilfen zu nutzen so-
wie 17,0% der im landlichen Raum leben-
den Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Am
Wahrscheinlichsten sind diese Ergebnisse
durch die Verschlechterung der alltagsprak-
tischen Fahigkeiten erklarbar (siehe Abbil-
dung 17).
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Inanspruchnahme , Essen auf Radern”
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Abbildung 39: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme von ,,Essen auf Rddern” durch die teilnehmen-
den Menschen mit Demenz, differenziert nach landlichem und stadtischem Wohnraum

Eine Lieferung von Mahlzeiten wurde inner- 4,2%. Die geringe Inanspruchnahme von
halb von sechs Monaten nach der Erstbefra- ~Essen auf Radern” ist moglicherweise dar-
gung sowohl von Teilnehmerinnen und Teil- auf zurtickzufiihren, dass Menschen mit De-
nehmern im landlichen Raum als auch im menz in die Haushalte der pflegenden Ange-
stadtischen Raum insgesamt wenig genutzt. horigen eingebunden sind und somit das

Im Zeitraum zwischen t6 und t12 lag der An- Angebot von , Essen auf Radern” weniger
teil im landlichen Raum bei 10,6 % der Teil- angefragt wird [38].

nehmenden und im stadtischen Raum bei
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Inanspruchnahme von Fahrdiensten
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Abbildung 40: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme von Fahrdiensten durch die teilnehmenden

Menschen mit Demenz, differenziert nach landlichem und stadtischem Wohnraum

Die Nutzung von Fahrdiensten innerhalb
von sechs Monaten nach der Erstbefragung
ist sowohl im stadtischen Raum (5,1%) als
auch im landlichen Raum (8,5%) gering. In-
nerhalb der nachfolgenden sechs Monate
gleichen sich die Inanspruchnahmeraten
beider Regionen auf jeweils 8,5% an. Die
geringe Nutzung von Fahrdiensten bzw. de-
ren gleichbleibende Nutzung im landlichen
Raum koénnte auf die mangelnde Kenntnis
der regionalen Angebote zurtickzufiihren
sein.

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018

Seite 71



Inanspruchnahme von Tagespflege
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Abbildung 41: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme von Tagespflege durch die teilnehmenden
Menschen mit Demenz, differenziert nach landlichem und stadtischem Wohnraum

Im Zeitraum zwischen der Erstbefragung
(t0) und der ersten Nachbefragung (t6) nutz-
ten 12,8% der Befragten aus landlichen Re-
gionen eine Tagespflege sowie 10,1%

aus stadtischen Regionen. Im Zeitraum zwi-
schen der ersten und der zweiten Nachbe-
fragung stieg die Nutzung der Tagespflege
in landlichen Regionen auf 25,5% und in
stadtischen Regionen auf 11,8% an. Der Un-

terschied zwischen landlichem und stadti-
schem Raum kann durch strukturelle Anpas-
sungsprozesses an die Herausforderungen
der hauslichen Pflege bedingt sein, wie z.B.
eine Beratung nach dem Zeitpunkt t6, die
eine Tagespflege empfahl oder eine hdhere
Einstufung des Pflegegrades mit mehr
Sachleistungsanspruch und damit mehr
Leistungen fur Tagespflege.
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Inanspruchnahme von Betreuungsdiensten
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Abbildung 42: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme von Betreuungsdiensten durch die teilnehmen-
den Menschen mit Demenz, differenziert nach landlichem und stadtischem Wohnraum

Im Zeitraum zwischen t0 und t6 nahmen Raum bei 15,7%. Insgesamt ist im landli-
12,4% der Befragten, die in stadtischen Re- chen und stadtischen Wohnraum die Inan-
gionen leben, Betreuungsdienste in An- spruchnahme von Betreuungsdiensten ge-
spruch. Dies gilt auch fiir 10,6% der Teilneh- ring. Auch im Verlauf der Erkrankung ist
menden, die in landlichen Regionen keine nennenswerte Zunahme feststellbar.
wohnhaft sind. Im Zeitraum von weiteren Dieser Umstand ist moglicherweise auf eine
sechs Monaten lag dieser Anteil im landli- unzureichende Kenntnis der bestehenden
chen Raum bei 12,8% und im stadtischen Betreuungsangebote zurlickzufiihren [39,
40].
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Inanspruchnahme von Betreuungsgruppen
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Abbildung 43: Prozentuale Verteilung der Inanspruchnahme von Betreuungsgruppen durch die
teilnehmenden Menschen mit Demenz, differenziert nach landlichem und stdadtischem Wohnraum

Betreuungsgruppen wurden im Zeitraum Teilnehmenden und im stadtischen Raum
zwischen t0 und t6 von Teilnehmerinnen sank diese leicht auf 5,8 %. Griinde fiir die
und Teilnehmern im landlichen Raum nicht niedrige Inanspruchnahme von Gruppenan-
genutzt. Im stadtischen Raum war die Nut- geboten kdnnten mangelnde Informationen,
zung etwas hoher (10%). In den weiteren Mobilitatseinschrankungen oder auch

sechs Monaten zwischen den Erhebungs- schlechte Erreichbarkeit sein.

zeitpunkten t6 und t12 lag die Inanspruch-
nahme im landlichen Raum bei 2,1% der

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018 Seite 74



9. Vertiefte multivariate Da-
tenauswertung

9.1 Zeitgerechte Diagnosestellung bei
Menschen mit Demenz

Wie lang ist die Zeitspanne von den ersten
wahrgenommenen Symptomen aus der
Perspektive der unterstiitzenden Angehori-
gen bis zur Erstdiagnose einer Demenz?
Welche soziodemografischen Pradiktoren
flir eine zeitgerechte Diagnose kénnen iden-
tifiziert werden?

Demenzdiagnosen werden auch in Indu-
striestaaten haufig erst bei fortgeschrittener
Symptomatik gestellt [41]. Eine deutsche
Studie zeigt, dass im primararztlichen Be-
reich lediglich bei 40% der positiv auf De-
menz gescreenten Personen eine formale
Demenzdiagnose dokumentiert wurde [42].
Die europaische Demenz-Initiative ALzhei-
mer's COoperative Valuation in Europe (AL-
COVE) empfiehlt hingegen, dass eine , zeit-
gerechte” Demenzdiagnose zum Zeitpunkt
der ersten Wahrnehmung kognitiver Veran-
derungen durch den Menschen mit Demenz
oder dessen pflegenden Angehorigen erfol-
gen sollte [43]. Der Zugang zu einer zeitge-
rechten Demenzabklarung bildet die Grund-
lage fiir selbstbestimmte Entscheidungen
Uber die Versorgungsplanung [43] sowie die
Inanspruchnahme von Beratungs- und The-
rapieangeboten sowie Unterstutzungslei-
stungen flir Menschen mit Demenz und fiir
deren pflegende Angehorige [41, 44]. Ferner
verdeutlicht eine reprasentative deutsche
Studie, dass die liberwiegende Mehrheit der
Erwachsenenbevdlkerung (87,9%) den Er-
halt einer frihen Demenzdiagnose favori-
siert [45].

Die soziodemografischen Merkmale der teil-
nehmenden Menschen mit Demenz sind in
Tabelle 8 dargestellt. Die mediane Dauer
von der Wahrnehmung der ersten Sym-
ptome bis zur Diagnosestellung betrug 16
Monate. 37% der Teilnehmenden (n=102)
erhielten innerhalb der ersten 9 Monate
nach Identifikation erster Symptome eine
formale Erstdiagnose. Insgesamt wurde die
erste Kontaktaufnahme zur Diagnoseabkla-
rung vorwiegend von den Kindern des Men-
schen mit Demenz (37,1%; n=99) sowie den
(Ehe-)Partnern/innen (33,0%; n=88) initiiert.
29,6% (n=79) der Teilnehmenden gaben an,
dass arztliches bzw. pflegerisches Personal
eine erste Diagnoseabklarung veranlassten.
Nur knapp jeder zehnte teilnehmende
Mensch mit Demenz (9,7%; n=26) war zu-
dem initial an der ersten Kontaktaufnahme
zum Zwecke der Abklarung der Diagnose
beteiligt. Neben dem Alter ist die Schulbil-
dung von mannlichen Menschen mit De-
menz mit einer zeitgerechten Diagnosestel-
lung innerhalb von 9 Monaten nach
Wahrnehmung der ersten De-
menzsymptome assoziiert. Es konnte keine
Assoziation mit dem Wohnort oder der
Wohnsituation belegt werden.

Die ermittelte durchschnittliche Dauer von
etwa 2 Jahren bis zur Erstdiagnose fallt im
Vergleich zu bisherigen internationalen Be-
funden [46-48] geringer aus. Grinde fir
diese landerspezifischen Unterschiede
konnten zum einen im unterschiedlichen 6f-
fentlichen Bewusstsein und der Sensibilitat
fur Demenzen in der Bevolkerung sowie der
medizinischen und pflegerischen Leistungs-
erbringer vermutet werden [47]. Gleichwohl
konnte in einer Studie festgestellt werden,
dass etwa 42% der Hausarzt/innen den Wert
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einer friihzeitigen Demenzdiagnose anzwei-
felt, da nur wenige adaquate Behand-
lungsoptionen zur Verfugung stehen wir-
den [49]. Dies spiegelt sich auch in den
Ergebnissen wieder, bei denen die Diagno-
seabklarung seltener von dem arztlichen
oder pflegerischen Personal veranlasst
wurde. Hintergrund des Ergebnisses, dass
das Alter einen Einfluss auf die Demenzdia-
gnose hat, konnte der sein, dass auftretende
Symptome mit geringerem Lebensalter hau-
fig nicht mit einer Demenz in Verbindung
gebracht werden [50].

Eine ausfiihrliche Beschreibung der Analy-
sen und Ergebnisse wurde in der Zeitschrift
~Das Gesundheitswesen” des Thieme-Ver-
lags veroffentlicht. Uber folgenden Link er-
halten Sie Zugriff auf die 6ffentlich zugéngli-
che Publikation https:/www.thieme-
connect.com/products/ejour-
nals/pdf/10.1055/a-1031-9559.pdf.

Merkmale Zeitgerechte Verspatete
Diagnose Diagnose
(< 9 Monate) (> 9 Monate)
(n=102) (n=174)

Alter zum Zeitpunkt der ersten wahr- 78,2+7,9 73,7 +9,4 75,41 £ 9,2
genommen Symptome (in Jahren)
Geschlecht

Weiblich, n (%) 47 (46,1) 94 (54,0) 141 (51,1)

Mannlich, n (%) 55 (53,9) 80 (46,0) 135 (48,9)
Familienstand

Ledig, n (%) 1(1,0) 4(2,3) 5(1,8)

Ehe/ Partnerschaft, n (%) 58 (56,8) 116 (67,0) 174 (63,3)

Getrennt lebend/ geschieden, n (%) 2 (2,0) 6 (3,5) 8(2,9)

Verwitwet, n (%) 41 (40,2) 47 (27,2) 88 (32)

Keine Angabe, n - 1 -
Wohnsituation

Alleinlebend, n (%) 25 (24,5) 34 (19,5) 59 (21,4)

Nicht alleinlebend, n (%) 77 (75,5) 140 (80,5) 217 (78,6)
Schulbildung in Jahren (MW = SD) 87+1,3 9,3+1,7 91+1,6
Wohnort

Landlich, n (%) 35 (34,3) 50 (28,7) 85 (30,8)

Stadtisch, n (%) 67 (65,7) 124 (71,3) 191 (69,2)

Tabelle 8: Charakteristika der teilnehmenden Menschen mit Demenz
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9.2 Einflussfaktoren auf die Pflegebela-
stung der Angehorigen von Menschen
mit Demenz

Welche Einflussfaktoren auf die Pflegebela-
stung gibt es? Wie entwickelt sich die Pfle-
gebelastung liber 12 Monate?

Demenz ist eine der wesentlichsten Ursa-
chen fir eine Pflegebedrftigkeit im Alter
[51]. Aufgrund des progredienten Verlaufs
der Erkrankung steigt der Pflegebedarf kon-
tinuierlich an. Die Pflege der Menschen mit
Demenz wird dabei zu etwa 70% von pfle-
genden Angehdrigen im hauslichen Umfeld
geleistet [51]. Ein wesentliches Kriterium zur
Beurteilung der Pflegesituation ist dabei die
Pflegebelastung.

In der vorliegenden Analyse wurden 295
Menschen mit Demenz und 276 pflegenden
Angehorige untersucht. Im Rahmen der
Analyse konnten sechs zentrale Einflussfak-
toren der Pflegebelastung identifiziert wer-
den (Tabelle 9). So haben psychische und
Verhaltensauffalligkeiten (BPSD) sowie eine
Verschlechterung der Funktionsfahigkeit im
Alltag (ADL/IADL) der Menschen mit De-
menz und ein Zusammenleben mit dem
Menschen mit Demenz einen signifikanten
Einfluss auf ein hoheres Belastungsempfin-
den der pflegenden Angehorigen. Zudem
sind weibliche pflegenden Angehdrige ho-
her belastet als mannliche, insbesondere
dann, wenn auch der Mensch mit Demenz
weiblich ist. Aul3erdem waren die Kinder
der Menschen mit Demenz in der Pflegesi-
tuation deutlich hoher belastet als die (Ehe-
)Partner_innen oder anderen Verwandte. Bei
der Betrachtung des Verlaufs der Pflegebe-
lastung konnte festgestellt werden, dass
sich die Pflegbelastung im Zeitverlauf signi-

fikanter verandert. Dabei wird die Pflegebe-
lastung in der gesamten Studienpopulation
und separat in allen drei Schweregrad nach
6 Monaten erst besser, bis sie nach 12 Mona-
ten wieder deutlich zunimmt (Abbildung 44).

Diskussion: Krankheitsbezogene Faktoren
haben den wesentlichsten Einfluss auf die
Belastung. Sie wirken sich einerseits negativ
auf die emotionale Verbindung zwischen
dem Menschen mit Demenz und dem pfle-
genden Angehorigen aus [52], andererseits
steigt auch die informelle Pflegezeit [53,54]
und damit der Pflegeaufwand. Beide Fakto-
ren verstarken sich zudem gegenseitig [52].
Das Geschlecht der Menschen mit Demenz
und pflegenden Angehdorigen zeigte sich
insbesondere bezogen auf das spezifische
Pflegepaar. Frauen, die Frauen pflegen wa-
ren am starksten belastet, wahrend Manner,
die Frauen pflegen, die geringste Belastung
zeigten. Dieser Umstand kdnnte sich uber
traditionellen Rollenbildern erklaren, da bei
Eintritt des Pflegefalls, eher von Frauen er-
wartet wird, die Pflege zu ibernehmen,
auch dann, wenn diese das Gefuhl haben,
auf die Aufgabe nicht gut vorbereitet zu sein
und nicht genug zu wissen [55]. Das daraus
resultierende Verpflichtungsgefihl kann zu
einer hoheren Belastung flhren [56]. Eine
Ursache fur die hohere Pflegebelastung der
Kinder der Menschen mit Demenz kénnte in
einer wahrgenommenen Doppelbelastung
und dadurch bedingten mangelnden Aus-
gleichsmoglichkeiten begriindet liegen, die
durch die Erziehung eigener Kinder und die
Pflege der Eltern entsteht [57,58]. Ein Zu-
sammenleben mit dem Menschen mit De-
menz im selben Haushalt kann zudem dazu
fuhren, dass die Pflege als ein allgegenwar-
tiger Zustand wahrgenommen werden
kann, der keinen Raum flir physische und
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psychische Entlastung und eine Wahrneh- Eine ausfiihrliche Beschreibung der Analy-

mung der eigenen Bedurfnisse lasst [57]. sen und Ergebnisse wurde in der Zeitschrift
~Das Gesundheitswesen” des Thieme-Ver-

Eine Erklarung fur den Verlauf der Pflegebe- lags veroffentlicht. Uber folgenden Link er-

lastung konnte der Hawthorne-Effekt sein halten Sie Zugriff auf die 6ffentlich zugéngli-

[59]. Dieser Effekt besagt, dass sich eine che Publikation: https://www.thieme-

Veranderung (in diesem Fall eine Verbesse- connect.com/products/ejour-

rung) bereits durch das Bewusstsein der nals/pdf/10.1055/a-1071-7886.pdf.

Teilnehmenden, an einer Studie teilzuneh-
men und unter Beobachtung zu stehen ein-
stellt.

Korrigiertes

RZ
Variable
Konstante -7,038 5,443 0,197 (-17,763)-3,687
Faktoren der Menschen mit Demenz
Alter 0,111 0,057 0,051 (-0,001)-0,223
Geschlecht (w) 2,167 1,013 0,033 0,171-4,163
Leichte kognitive Einschrankungen
(MMST-Score) 0,652 1,437 0,65 (-2,178)-3,482
Mittelschwere kognitive Einschrankungen
(MMST-Score) 0,162 1,366 | 0,906 (-2,529)-2,852
Schwere kognitive Einschrankungen
(MMST-Score) (*Referenz)
gi‘:ﬁg:’;‘rf’:(ﬂsl_‘gi:;rha'te”Sbezoge”e 0,12 0,022 | <0,001 | 0,076-0,164
;lézl::)onsfahlgkelt im Alltag (ADCS-ADL- 10,066 0,027 0,016 :6%11139))-
Faktoren der pflegenden Angehorigen
Geschlecht (w) 4,773 1,04 <0,001 2,724-6,823
Kinder als pflegende Angehorige 2,445 1,199 0,043 0,083-4,808
Erwerbstatigkeit 1,534 1,063 0,15 (-0,561)-3,630
Gemeinsamer Haushalt 4,113 1,31 0,002 1,531-6,694
R?= R-Quadrat, SF=Standardfehler, p=p-Wert, n=Fallzahl, B=Regressionskoeffizient, Kl=Kon-
fidenzintervall, MMST=Mini Mental Status Test, NPI= Neuropsychiatrisches Inventar, ADCS-
ADL=Alzheimer’'s Disease Cooperative Study Group — Activities of Daily Living Inventory

Tabelle 9: Einflussfaktoren auf die Pflegebelastung

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018 Seite 78


https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/a-1071-7886.pdf
https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/a-1071-7886.pdf
https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/a-1071-7886.pdf

Abbildung 44: Veranderung der durchschnittlichen subjektiven Pflegebelastung der teilnehmenden pflegen-
den Angehdrigen im Zeitraum von einem Jahr auf Basis der Ergebnisse der ,,Héduslichen-Pflege-Skala
(kurz)” unterschieden nach Schweregrad der Demenz
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9.3 Inanspruchnahme ambulanter Un-
terstitzungsangebote

Wie hoch ist die Inanspruchnahme ambu-
lanter Untersttitzungsleistungen? Welche
Pradiktoren fiir die Nutzung von ambulanter
Pflege kbnnen festgestellt werden?

In der vorliegenden Analyse wurde die Inan-
spruchnahme ambulanter Unterstlitzungs-
angebote untersucht, welche mit dem Re-
source Utilization in Dementia (RUD)
erhoben wurde. Dadurch wurde neben der
Inanspruchnahme von ambulanter Pflege,
Hauswirtschaftlicher Hilfe, Tagespflege, Be-
treuungsdiensten und Essen auf Radern die
Nutzung von Fahrdiensten erfasst. Die Hau-
figkeiten der Inanspruchnahme verschiede-
ner ambulanter Unterstitzungsangebote
(RUD) wurden zu den Zeitpunkten t0, t6 und
t12 betrachtet und hinsichtlich des Schwere-
grads der Demenz stratifiziert (Tabelle 10).
Zudem wurde der Einfluss unabhangiger
Variablen auf die Inanspruchnahme ambu-
lanter Pflege zum Zeitpunkt t6 analysiert
(Tabelle 11).

Die Inanspruchnahme ambulanter Unter-
stitzungsangebote war insgesamt gering.
Am haufigsten wurde das Angebot der am-
bulanten Pflege genutzt, wohingegen die
Angebote Tagespflege, Essen auf Radern
und Fahrdienste eher selten in Anspruch ge-
nommen wurden. Die Inanspruchnahme der
Angebote stieg tendenziell prozentual mit
hoherem Schweregrad der Demenz. Diesbe-
zuglich konnten in der Inanspruchnahme
ambulanter Pflege zu allen Zeitpunkten und
der Tagespflege zu t0 und t6 signifikante
Unterschiede aufgezeigt werden. In der
Analyse erwies sich der Schweregrad der

kognitiven Einschrankung als ein signifikan-
ter Pradiktor flir die Inanspruchnahme am-
bulanter Pflege sechs Monate nach Studien-
beginn. Zudem ist die Chance ambulante
Pflege zu beziehen deutlich signifikant ho-
her, wenn ambulante Pflege bereits zu Stu-
dienbeginn genutzt wurde.

Die Untersuchung verdeutlichte, dass die In-
anspruchnahme ambulanter Unterstiit-
zungsangebote gering ist. Damit stehen die
Ergebnisse im Einklang mit dem aus der Li-
teratur bekannten Phdnomen, dass Unter-
stlitzungsangebote generell eher selten in
Anspruch genommen werden [60-62]. Die
haufigsten Griinde dafir sind laut Fachlite-
ratur fehlende Kenntnisse Gber vorhandene
Angebote und Orientierungslosigkeit in der
Angebotslandschaft [60, 63, 64]. Ein signifi-
kanter Zusammenhang wurde zwischen der
Inanspruchnahme ambulanter Pflege und
dem Schweregrad der demenziellen Erkran-
kung festgestellt. Einhergehend mit einer
Verschlechterung der kognitiven Funktionen
steigt die Inanspruchnahme von ambulanter
Pflege, was auf den progredienten Verlauf
der Erkrankung und den dadurch steigen-
den Unterstlitzungsbedarf zurlckzufiuhren
ist. Aquivalent zu diesem Ergebnis wurde in
einigen Studien der Pradiktor des , Brau-
chens” des jeweiligen Unterstitzungsange-
bots nachgewiesen [39, 60, 61, 65, 66]. Wie
zu erwarten wird ambulante Pflege signifi-
kant haufiger in Anspruch genommen,
wenn das Angebot bereits zum Zeitpunkt t0
genutzt wurde. Zum einen besteht der Be-
darf flir Unterstutzung durch ambulante
Pflege in der Regel dauerhaft, zum anderen
ist den Betroffenen das Angebot bereits be-
kannt und Zugangsbarrieren, sofern sie be-
standen, wurden bereits Uberwunden.
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Eine ausfiihrliche Beschreibung der Analy- halten Sie Zugriff auf die 6ffentlich zugéngli-

sen und Ergebnisse wurde in der Zeitschrift che Publikation: https:/www.thieme-con-
~Das Gesundheitswesen” des Thieme-Ver- nect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/a-
lags veroffentlicht. Uber folgenden Link er- 1071-7851.pdf.

Gesamt (n=280) Leicht (n=159) Mlttﬁl_s;;‘)w &t Schwer (n=49) M

Ambulante Pflege | 37 (23,3) 23 (31,9) 27 (55,1) p<0,001
Hauswirtschaftli-

che Hilfe 21 (13,2) 4 (5,6) 7 (14,3) p=0,188
Tagespflege 6 (3,8) 11 (15,3) 6(12,2) p=0,007
Betreuungsdienst |5 (3,1) 7(9,7) 5(10,2) p=0,063
Essen auf Radern | 10 (6,3) 5(6,9) 4 (8,2) p=0,900
Fahrdienste 6 (3,8) 3(4,2) 3(6,1) p=0,776

Gesamt (n=181) Leicht (n=96) Mlttﬁl_sz;')w e Schwer (n=38) M

Ambulante Pflege | 18 (18,8) 16 (34,0) 21 (55,3) p<0,001
Hauswirtschaftli- | 15 (14 ) 5 (10,6) 5(13,2) p=0,410
che Hilfe

Tagespflege 10 (10,4) 5(10,6) 12 (31,6) p=0,005
Betreuungsdienst | 8 (8,3) 6(12,8) 4(10,5) p=0,701
Essen auf Radern |4 (4,2) 5(10,6) 1(2,6) p=0,192
Fahrdienste 7 (7,3) 1(2,1) 4(10,5) p=0,281

Gesamt (n=134) | Leicht (n=67) | Mitelschwer
(n=38)

Ambulante Pflege | 15 (22,4) 8(21,1) 18 (62,1) p<0,001
Hauswirtschaftli- - ,, 3, g) 8(21,1) 7 (24,1) p=0,385
che Hilfe

Tagespflege 8(11,9) 9(23,7) 6 (20,7) p=0,262
Betreuungsdienst |7 (10,4) 4(10,5) 10 (34,5) p=0,007
Essen auf Radern |6 (9,0) 1(2,6) 0(0,0) p=0,135
Fahrdienste 2 (3,0) 4 (10,5) 4(13,8) p=0,126

Tabelle 10: Inanspruchnahme ambulanter Unterstiitzungsangebote nach Schweregrad der kognitiven Ein-
schréankung (MMST)
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95% Konfidenzinter-

vall
_---l--m
MMST -0,075 0,036 |4,333 0,037 |0,928 | 0,865 0,996
Komorbiditaten Men-
schen mit Demenz 0,027 /0,748 0,034 |1 /0,853 |1,028 |0,769 1,374
Gemeinsamer Haus-
halt -0,631 0,519 1,479 |1 0,224 0,532 0,193 1,471
Wohnort Angehoriger | -0,114 | 0,505 |0,051 |1 /0,821 0,892 |0,331 2,402
Ambulante Pflege zu t0 | 3,448 0,542 40,533 |1 |<0,001 | 31,438 10,876 90,876
Konstante -0,319 10,912 0,122 |1 |0,726 |0,727
Omnibus-Test (x2 (5)=81,542; p<0,001); Nagelkerkes R-Quadrat = 0,562, n=162, Hosmer-Le-
meshow (x2 (8)=11,874; p=0,157)

Tabelle 11: Binér-logistische Regression zur Inanspruchnahme ambulanter Pflege zu t6
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9.4 Menschen mit Demenz in der letzten
Lebensphase: Symptombelastung, Inan-
spruchnahme des Gesundheitssystems,
Todesursachen und Sterbeorte

Wie charakterisieren sich die Symptombela-
stung, die Inanspruchnahme des Gesund-
heitssystems sowie die Todesumstinde von
Menschen mit Demenz in der letzten Le-
bensphase?

Da eine kurative Behandlung von Demenz
zum Stand der aktuellen Forschung nicht
moglich ist, kann diese in der Regel als le-
benslimitierende Erkrankung betrachtet
werden [67]. Dennoch fehlen derzeit evi-
denzbasierte Leitlinien flir eine angemes-
sene Palliativversorgung von Menschen mit
Demenz [68]. Ein Grund hierfiir ist der Man-
gel an belastbaren empirischen Daten zu
Menschen mit Demenz in der letzten Le-
bensphase [68, 69].

In der vorliegenden Analyse wurden 58 im
Studienzeitraum verstorbene und 58 ver-
gleichbare, nicht verstorbene, Menschen
mit Demenz untersucht (n = 116). In den
meisten Fallen sind Menschen mit Demenz
zuhause (36,2 %), im Krankenhaus (25,9 %)
oder im Alten-/Pflegeheim (19,0 %) verstor-
ben, nie im Rahmen einer Palliativversor-
gung. Todesursachen waren meist Kompli-
kationen des respiratorischen Systems (13,8
%), kardiovaskulare Komplikationen (12,1 %)
sowie Schlaganfalle (12,1 %). Menschen mit
Demenz in der letzten Lebensphase wiesen
hinsichtlich Anzahl und Schweregrad star-
ker ausgepragte korperliche Komorbiditaten
auf als die ubrigen Menschen mit Demenz
und wurden dementsprechend haufiger in
ein Krankenhaus eingewiesen (46,6 % ge-
genuber 12,1 %) und in einer Notaufnahme

(22,4 % gegentber 3,4 %) behandelt. Psychi-
sche und Verhaltensauffalligkeiten waren
zwar stark ausgepragt, die Inanspruch-
nahme ambulanter medizinischer und thera-
peutischer Leistungen mit Ausnahme von
Hausarzten jedoch gering (Abbildung 45).
Auch professionelle Unterstlitzungsleistun-
gen wurden in der letzten Lebensphase eher
selten genutzt (Abbildung 46).

Die Ergebnisse stehen im Einklang mit bis-
herigen Befunden zur Symptombelastung
[69], Inanspruchnahme des Gesundheitssy-
stems [70] und Sterbeorten [69] sowie To-
desursachen [70]. Die identifizierten Todes-
ursachen zeigen, dass Menschen mit
Demenz nicht an der fortschreitenden De-
menz selbst sterben, sondern an den damit
assoziierten Komplikationen. Palliative Ver-
sorgungsangebote sowie Leistungen im
ambulanten Bereich wurden trotz einer star-
ken Symptombelastung nur selten genutzt.
Dies konnte damit zusammenhangen, dass
die ldentifikation palliativer Bedarfe bei
Menschen mit Demenz haufig eine grol3e
Herausforderung fiir Arztinnen und Arzte
darstellt [71]. Verstarkt wird diese Problema-
tik durch einen Mangel an evidenzbasierten
Leitlinien [67-69, 72, 73] als Grundlage flr
die Beratung von Betroffenen und Angeho-
rigen [67]. Vor diesem Hintergrund werden
palliative Angebote durch Arztinnen und
Arzte moglicherweise seltener vermittelt.
Gleichwohl konnte die beschriebene ge-
ringe Inanspruchnahme von Unterstiit-
zungsangeboten aber auch auf die Angst
der Betroffenen vor Verlust der Unabhan-
gigkeit und ihres selbstbestimmten Lebens
zurickgefihrt werden [64]. Bei Menschen
mit Demenz in der letzten Lebensphase kam
es vergleichsweise haufig zu Krankenhaus-
aufenthalten. Dies lasst sich durch die star-
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kere Auspragung korperlicher Komorbidita-
ten erklaren [74]. Doch gerade Kranken-
hausaufenthalte gehen bei Menschen mit
Demenz am Lebensende mit starken psychi-
schen sowie physischen Belastungen einher
[75].

100% -

Eine ausfiihrliche Beschreibung der Analy-
sen und Ergebnisse wurde in der Zeitschrift
~Das Gesundheitswesen” des Thieme-Ver-
lags veroffentlicht. Uber folgenden Link er-
halten Sie Zugriff auf die 6ffentlich zugéngli-
che Publikation: https:/www.thieme-
connect.com/products/ejour-

nals/pdf/10.1055/a-1033-7159.pdf.
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Abbildung 45: Inanspruchnahme ambulanter medizinischer und therapeutischer Angebote von Menschen

mit Demenz in der letzten Lebensphase (n=58)
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Abbildung 46: Inanspruchnahme professioneller Unterstiitzungsangebote von Menschen mit Demenz in der
letzten Lebensphase (n=58)
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10. Schlussfolgerungen und
Handlungsempfehlungen

10.1 Spate Diagnosestellung

Die Diagnosestellung erfolgt mit grof3en
zeitlichen Verzdgerungen, so dass die Per-
sonen mit Demenz, ihre Familien sowie ihr
gesamtes soziales Umfeld im Unklaren tber
die Ursachen der Verhaltensanderungen ge-
lassen werden.

So betrug die Dauer von der Wahrnehmung
der ersten Symptome einer Demenz bis zur
Diagnosestellung 16 Monate (Median). Ein
Jahr nach der Identifikation der ersten
Symptome erhielten ca. 44,9% der Men-
schen mit Demenz eine Demenzdiagnose,
nach zwei Jahren insgesamt 65,9 %.

Handlungsempfehlung: In der Vergangen-
heit haben sich bundesweit durchgefiihrte
Bevolkerungskampagnen zur Wahrneh-
mung von Erkrankungen und deren Symp-
tomen (Symptome beim Schlaganfall und
der Depression) als erfolgreich erwiesen.
In Analogie dazu sollten Kostentrager und
Leistungserbringer, und hier insbesondere
in der Zusammenarbeit mit den niederge-
lassen Hausarztinnen und Hausarzten und
Facharztinnen und Facharzten, die Bevolke-
rung Uber die Symptome der Demenz auf-
klaren und das Erfordernis sowie die Vor-
teile eines friihen Screenings bzw. einer
frihen Diagnostik propagieren.

In diesem Zusammenhang ist es zudem not-
wendig, dass im primararztlichen Bereich
strukturierte Zugangswege zu einer ,zeitge-
rechten Diagnostik” weiterentwickelt wer-
den. Hier sollte kiinftig ein Fokus auf soge-
nannte ,zugehende” Beratungs- und

Diagnostikangebote gelegt werden, um die
Zugangsschwellen fur Menschen mit De-
menz und deren Angehdrige zu senken.

Weitere Handlungsoptionen, insbesondere
fur Regionen, die auf Grund ihrer geogra-
phischen Lage Uber eine gering ausge-
pragte Angebotsinfrastruktur verfligen, sind
z.B. telefon-basierte Screenings, web-ba-
sierte Untersuchungen, telemedizinische
Anwendungen und eHealth-Applikationen,
wie sie in einer aktuellen Zusammenstel-
lung aus dem Jahr 2018 beschrieben wer-
den [76].

Eine weitere MalRnahme ist die Koordinie-
rung der regional angebotenen Mdéglichkei-
ten zum Demenz-Screening und der De-
menz-Diagnostik wie sie in Osterreich
bereits Anwendung findet [77]. Die vom
StMGP geplanten Koordinierungszentren
fir Demenz kénnten zu diesem Ansatz einen
wertvollen Beitrag leisten.

10.2 Unzureichende Informationen

Die Aufklarung der Menschen mit Demenz
und ihrer pflegenden Angehdrigen ist in
Hinsicht auf die Diagnose ,,Demenz”, den
zu erwartenden Krankheitsverlauf sowie
die Therapieoptionen im medikamentdsen
und nicht-medikamentdsen Bereich unzu-
reichend.

Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung haben
mehr als 50% der Angehorigen keine Infor-
mationen Uber den Verlauf der Erkrankung
erhalten, 40% keine Informationen zur Er-
krankung selbst. Ein halbes Jahr spater hat
noch fast ein Viertel der Angehorigen (23 %)
keine Angaben zum Krankheitsverlauf erhal-
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ten. 37% der Angehorigen haben nach er-
folgter Diagnosestellung keine Informatio-
nen Uber medikamentdse Therapie erhalten.
Ein halbes Jahr spater waren es noch knapp
ein Viertel (24%). Als noch gravierender
stellt sich die Information hinsichtlich nicht-
medikamentoser Therapien dar. Zum Zeit-
punkt der Diagnosestellung haben mehr als
die Halfte (53%) der Angehorigen keine In-
formationen lber nicht-medikamentdse
Therapiemaoglichkeiten erhalten. Auch sechs
Monate spater war noch fast ein Drittel der
Angehorigen (31%) nicht tGber nicht-medika-
mentose Therapieoptionen informiert. Die
aufgezeigten Defizite in der Information der
Menschen mit Demenz wie auch deren An-
gehorigen verscharfen sich noch mit Blick
auf die landlich gepragten Regionen. 30%
der in landlichen Regionen lebenden Ange-
horigen empfinden die Informationsange-
bote Uber Krankheit, Verlauf und Symptome
als unzureichend; in stadtisch gepragten Re-
gionen sind es dagegen knapp 10%.

Handlungsempfehlung: Partnerinnen und
Partner und Kinder von Menschen mit De-
menz werden als Erste aktiv und suchen
nach Beratungsangeboten, um die notwen-
digen Schritte der Versorgung zu planen
und zu organisieren.

Allerdings haben die Beratungsangebote
zur Demenz ein nicht mehr Gberschaubares
Ausmal} erreicht [40]. So bieten allein Ein-
richtungen der Selbsthilfe, der Wohlfahrts-
verbande und der Krankenkassen in Bayern
eine Vielzahl von Beratungs- und Schu-
lungsangeboten an, die sich im vierstelligen
Bereich bewegen. Erschwerend kommt
hinzu, dass diese Angebote haufig raumlich
getrennt sind und je nach Kommune oder

Landkreis in ihrer Angebotsstruktur stark va-
riieren. Ein weiteres Problem stellt die
Masse an gedrucktem Informationsmaterial
dar, das von den Anbietern in Form von
Broschiiren, Flyern und Ratgebern heraus-
gegeben wird, jedoch die Nutzerinnen und
Nutzer nicht erreicht (siehe oben).

Die Informations-, Beratungs- und Schu-
lungsangebote sollten deshalb gestrafft und
raumlich fokussiert werden. Hier konnten
die geplanten Koordinierungsstellen fir De-
menz die Information zu den Angebotsstruk-
turen regional bundeln und somit zu einer
besseren Ubersichtlichkeit und schnelleren
Vermittlung der Angebote in Bayern beitra-
gen. Des Weiteren sind digitale Plattformen
zu etablieren, die fir Personen mit Demenz
wie auch deren pflegende Angehorige alle
relevanten Informationen nach dem soge-
nannten , one-stop-shop”-Konzept anbieten.
Dies bedeutet, dass alle relevanten In-
formationen zu Krankheitssymptomen, Ver-
lauf der Erkrankung, Diagnostik und Thera-
pien umfassend, ohne ausufernde Suche
und als ,Rund-um-die-Uhr-Angebote” uber
ein digitales Informationsportal abrufbar
sind.

10.3 Abnahme der alltagspraktischen
Fahigkeiten

Menschen im Stadium der leichten und mo-
deraten Demenz zeigen innerhalb von

12 Monaten einen massiven und irreversib-
len Verlust ihrer alltagspraktischen Fahigkei-
ten. Dieser Verlust von alltagspraktischen
Fahigkeiten wird von den pflegenden Ange-
horigen als Verschlechterung des Gesund-
heitszustandes wahrgenommen und stellt
mit rund 65% den zweithaufigsten Grund
fur die Einweisung in ein Pflegeheim dar.
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Handlungsempfehlung: Fir Menschen mit
leichter und moderater Demenz ist der Er-
halt ihrer alltagspraktischen Fahigkeiten ent-
scheidend, um ein selbstbestimmtes Leben
in ihrer gewohnten hauslichen Umgebung
leben zu kénnen. Die Evidenzlage zur Wirk-
samkeit der Ergotherapie in den unter-
schiedlichen Stadien der Demenz ist durftig,
jedoch gibt es Hinweise, dass die Ergothera-
pie, wenn sie mit strukturierten und patien-
tenzentrierten Verfahren und Interventionen
durchgefiihrt wird, auch bei moderat bis
schwer dementen Personen Wirkung zu zei-
gen vermag [78].

Ein Beispiel flir eine evidenzbasierte und ge-
sicherte Therapie stellt die MAKS-Therapie
dar [79, 80]. Die MAKS-Therapie ist eine
multimodale, Ressourcen erhaltende, somit
nicht-medikamentdse Aktivierungstherapie
fir Menschen mit leichter bis moderater De-
menz, anwendbar sowohl im ambulanten
[79] wie auch im stationaren Bereich [80].
MAKS steht als Abktrzung flir Motorische,
Alltagspraktische, Kognitive und Soziale Ak-
tivierung. Erganzend dazu kdnnen auch
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigun-
gen (mild cognitive impairment) die Aktivie-
rungstherapie nutzen, um ihre alltagsprakti-
schen Fahigkeiten zu trainieren [79, 81].

10.4 Unterschiede zwischen landlichen
und stadtischen Regionen

Bestimmte Versorgungsangebote fiir Men-
schen mit Demenz werden in landlichen
und stadtischen Regionen tberhaupt nicht
bzw. nur sehr sparlich in Anspruch genom-
men.

So werden Betreuungsgruppen von Teilneh-
merinnen und Teilnehmern im landlichen

Raum nicht genutzt. Im Zeitraum zwischen
t6 und t12 lag die Inanspruchnahme im
landlichen Raum bei nur 2%. Die Inan-
spruchnahme von Betreuungsgruppen im
stadtischen Raum war im Zeitraum zwi-
schen der Erstbefragung (t0) und t6 mit 10%
gering. Diese sank im Zeitraum zwischen
den beiden Nachbefragungen leicht auf 6%.
Ein ahnliches Bild zeigt sich bei der Inan-
spruchnahme von Betreuungsdiensten. Im
Zeitraum von sechs Monaten vor der zwei-
ten Nachbefragung (t12) nahmen 16% der
Befragten, die in stadtischen Regionen le-
ben, Betreuungsdienste in Anspruch, dage-
gen waren es in landlichen Regionen rund
13%.

Handlungsempfehlung: Wie im Abschnitt
10.2 beschrieben, ist es notwendig, die In-
formationsangebote sowohl fiir die Men-
schen mit Demenz als auch fiir deren pfle-
gende Angehorige deutlich zu verbessern.
Regionale Koordinierungszentren vor Ort
und digitale Plattformen im Sinne eines so-
genannten ,one-stop-shop”-Konzeptes kon-
nen dazu einen wertvollen Beitrag leisten
und das Wissen Gber Angebotsstrukturen
transparent machen und bilindeln.

Eine weitere Handlungsoption stellt die so-
genannte ,zugehende Beratung” dar, deren
Einsatz insbesondere in landlichen Regio-
nen mit unzureichender Anbindung an den
offentlichen Nahverkehr sowie bei Ein-
schrankungen der Mobilitat der Ratsuchen-
den sinnvoll ist. Durch diese mobile Form
der Beratung sollen auch vorrangig diejeni-
gen angesprochen werden, denen die Inan-
spruchnahme von institutionellen Bera-
tungs- und Behandlungsangeboten z.B.
aufgrund von Angst vor Stigmatisierung
oder Behordenangsten schwerfallt. So ist
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der Einsatz von multi-professionellen, tra-
gerlibergreifenden Teams mit speziell aus-
gestatteten Fahrzeugen ebenso zu empfeh-
len [82, 83] wie die zugehende Beratung und
Diagnostik durch den Einsatz ambulanter
Fachkrafte (Dementia Care Manager) auf re-
gionaler Ebene [84].

Um die Inanspruchnahme von Betreuungs-
gruppen zu erhohen, miissen diese flir die
Menschen mit Demenz attraktiver gestaltet
werden und einen erkennbaren Mehrwert
fir Menschen mit Demenz und pflegende
Angehorige bieten. Einen solchen Mehrwert
konnte beispielsweise die Implementierung
der evidenzbasierten MAKS-Therapie in die
Arbeit der Betreuungsgruppen und Tages-
pflegeeinrichtungen und deren standardi-
sierte Anwendung darstellen. Entscheidend
fir die Inanspruchnahme ist sowohl das
Wissen uber die regionalen Angebote vor
Ort, wie es das Handlungsfeld | der Bayeri-
schen Demenzstrategie fordert, als auch der
barrierefreie Zugang zu den bestehenden
Angeboten z.B. in Form von ehrenamtlichen
Abhol- und Bringdiensten oder Burgertaxis
insbesondere in landlichen Regionen mit
unzureichender Anbindung an den 6ffentli-
chen Nahverkehr.

10.5 Multiple Einflussfaktoren auf die
Pflegebelastung

Pflegende Angehorige sind im Rahmen der
Pflege einer Vielzahl an verschiedenen Bela-
stungsfaktoren ausgesetzt. Bei diesen Fakto-
ren handelt es sich um psychologische und
Verhaltenssymptome (BPSD) sowie eine
Verschlechterung der Funktionsfahigkeit im
Alltag (ADL/IADL) der Menschen mit De-
menz und ein Zusammenleben mit dem
Menschen mit Demenz. Zudem wirken sich

auch das Geschlecht der Menschen mit De-
menz sowie das Geschlecht der pflegenden
Angehorigen und das (Verwandschafts-)Ver-
haltnis auf das Belastungsempfinden aus.

Handlungsempfehlung: Eine dauerhaft hohe
Pflegebelastung kann sich negativ auf den
gesundheitlichen Zustand der pflegenden
Angehorigen auswirken. Gleichwohl kdnnen
die identifizierten Einflussfaktoren als Orien-
tierungspunkt dienen, um ein optimales
Versorgungsangebot zur Reduzierung der
Pflegebelastung bereitzustellen. Ein Unter-
stlitzungsansatz konnte die individuell ange-
passte Kombination pharmakologischer und
nicht-pharmakologischer Interventionen zur
Behandlung der Krankheitssymptome dar-
stellen. Ein Beispiel fur eine evidenzbasierte
psychosoziale Behandlungsmalnahme ist
die bereits in Abschnitt 10.3 beschriebene
MAKS-Therapie, die in einer randomisiert
kontrollierten Studie (RCT) positive Effekte
auf die alltagspraktischen Fahigkeiten und
die neuropsychiatrischen Symptome Ver-
gleich zu einer Kontrollintervention (die
Lubliche” Versorgung) nachweisen konnte
[79]. Erganzt werden sollte die Behandlung
des Menschen mit Demenz um MalRnahmen
zum Kompetenzgewinn von pflegenden An-
gehorigen in Form von Beratungen, Schu-
lungen und emotionaler Unterstutzung so-
wie die Bereitstellung von entlastenden
Unterstutzungsangeboten. Zudem konnten
auf bestimmte Zielgruppen (wie weibliche
pflegende Angehdrige) zugeschnittene An-
gebote ein sinnvoller individueller Ansatz-
punkt sein.

Bayerischer Demenz Survey — Bericht fir die Projektphase 2015-2018

Seite 89



10.6 Geringe Inanspruchnahme ambu-
lanter Unterstiutzungsangebote

Die Inanspruchnahme ambulanter Unter-
stlitzungsleistungen war insgesamt gering.
Unterstitzung in Form von ambulanter
Pflege wurde von etwa einem Drittel aller
Befragten genutzt, womit es die am haufig-
sten erhaltene Unterstitzungsleistung dar-
stellte. In welchem Umfang Leistungen in
Anspruch genommen werden, hangt vom
Schweregrad der Demenz, der Schwere der
kognitiven Einschrankungen sowie der
Frage ab, ob die Unterstlitzungsleistung be-
reits zu einem friheren Zeitpunkt genutzt
wurde.

Handlungsempfehlung: Um die Inanspruch-
nahme entlastender Unterstlutzungsange-
bote zu erhdhen, sollte den Betroffenen der
Zugang zu vorhandenen Angeboten erleich-
tert werden. Damit dies erreicht werden
kann, ist es, wie bereits zuvor beschrieben,
einerseits notwendig, mehr Orientierung in
der Versorgungs- und Beratungslandschaft
zu schaffen. Andererseits muss eine ausrei-
chende finanzielle Unterstlitzung sicherge-
stellt werden. Zudem koénnen ,,.zugehende”
Angebote dazu beitragen, bestehende
Hemmschwellen der Betroffenen abzu-
bauen. Eine zentrale Kontaktperson kann die
Betroffenen entsprechend ihrer individuel-
len Bedarfe durch die vielfaltigen bestehen-
den Angebote lotsen. Die Versorgungsland-
schaft sollte daruber hinaus durch
Angebote, welche den individuellen Bedar-
fen entsprechend flexibel genutzt werden
konnen, erganzt und strukturiert ausgebaut
werden. Weiterhin sollte mit einer starkeren
Offentlichkeitsarbeit (iber das Vorhanden-
sein und den Anspruch auf Unterstlitzungs-
angebote informiert werden.

10.7 Menschen mit Demenz in der letz-
ten Lebensphase

In den meisten Fallen sind Menschen mit
Demenz zuhause, im Krankenhaus oder im
Alten-/Pflegeheim verstorben, nie jedoch im
Rahmen einer Palliativversorgung. Men-
schen mit Demenz in der letzten Lebens-
phase hatten dabei nicht nur starker ausge-
pragte korperliche Begleiterkrankungen als
die nicht verstorbenen Menschen mit De-
menz, sondern wurden dementsprechend
haufiger in ein Krankenhaus eingewiesen
oder in einer Notaufnahme behandelt. Psy-
chische und Verhaltensauffalligkeiten waren
am Lebensende zwar stark ausgepragt, die
Nutzung ambulanter medizinischer Ange-
bote sowie professioneller Unterstlitzungs-
leistungen jedoch gering.

Handlungsempfehlung: Die Ergebnisse un-
terstreichen die Notwendigkeit, evidenzba-
sierte Leitlinien flir eine angemessene, den
speziellen Bedtlirfnissen von Menschen mit
Demenz in der letzten Lebensphase entspre-
chende, Palliativversorgung zu entwickeln.
Diese Leitlinien konnten dann als fundierte
Bezugspunkte fir die Beratung von Betroffe-
nen und Angehdrigen dienen. Die starke
Auspragung an psychischen und Verhal-
tensauffalligkeiten sollte dabei ebenso wie
die stark ausgepragten korperlichen Komor-
biditaten berticksichtigt werden. Angesichts
haufiger Krankenhausaufenthalte sollte zu-
dem ein Fokus auf die Entwicklung fachli-
cher Empfehlungen fur den stationaren Be-
reich (Akutkrankenhaus, Palliativstation)
gelegt werden.
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