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1.1 Einleitung

Demenz ist eine der haufigsten und folgen-
reichsten psychiatrischen Erkrankungen im
hoheren Alter. Mit Demenz wird ein fortschrei-
tender Verlust an Gedédchtnisleistungen und
kognitiven Funktionen bezeichnet, der meist
nach mehrjahrigem Verlauf in geistigen Verfall
mit Verlust der Sprachfihigkeit iibergeht und
schliefSlich zur volligen Pflegebediirftigkeit und
zum Tode fithrt. Neben den kognitiven Storun-
gen treten bei Demenzkranken haufig auch
andere psychische Auffilligkeiten auf, wie De-
pressionen, Schlafstorungen, Unruhe, Angst,
paranoid-halluzinatorische Syndrome und Ag-
gressionen. Diese sogenannten nicht kognitiven
Symptome der Demenz fithren neben einer Ver-
schlechterung der Lebensqualitit des Kranken
zu erheblichen Belastungen fiir die Betreuen-
den. Sie sind nicht nur Folge degenerativer
Prozesse im Gehirn, sondern auch Ausdruck
ihres engen Wechselspiels mit psychosozialen
Einfliissen, der Personlichkeit und den noch
vorhandenen Konfliktbewiltigungsstrategien.
Der Oberbegriff Demenz umfasst eine Reihe
von Krankheitsbildern mit unterschiedlicher
Ursache. Eine umfassende Feldstudie in Rot-
terdam, in der neuere Diagnosekriterien ange-
wendet wurden, ergab Folgendes: Auf Alzhei-
mer-Demenzen entfielen 72 %, auf vaskulire
Demenzen 16 %, auf Parkinson-Demenzen
6 % und auf sonstige Demenzformen 5 % der
Fille (Ott et al. 1995).

In dieser Arbeit berichten wir iiber die Epide-
miologie demenzieller Erkrankungen in der
Bevolkerung, die drztliche Inanspruchnahme
demenzkranker Menschen und die Versorgung

in Einrichtungen der ambulanten, teilstationa-
ren und stationdren Altenhilfe. Des Weiteren
gehen wir auf die Folgen demenzieller Erkran-
kungen ein: Unzureichende Krankheitseinsicht,
Sturzhaufigkeit, erhohtes Mortalitatsrisiko,
Verlust der Selbststandigkeit, Belastung von
Pflegepersonen sowie direkte und indirekte
Kosten dieser Erkrankung.

1.2 Epidemiologie demen-
zieller Erkrankungen
in der Bevolkerung

1.2.1 Pravalenz

Unter Prdvalenz versteht man die Gesamtzahl
aller Krankheitsfille, die in einer definierten
Population zu einem bestimmten Zeitpunkt
oder wihrend einer Zeitperiode auftreten. Uber-
tragt man die Demenzraten fiir tiber 65-J4hrige,
die im Rahmen verschiedener Meta-Analysen
berichtet wurden, auf die Altenbevolkerung
Deutschlands am Ende des Jahres 2002, so er-
gibt sich eine Gesamtprivalenzrate zwischen
6,5 und 7,3 % fur einen bestimmten Zeitpunkt.
Legt man diese Werte zugrunde, so ist — bei einer
Schwankungsbreite zwischen 900.000 und 1,2
Millionen — mit einem durchschnittlichen Kran-
kenbestand von etwa einer Million Demenz-
kranken im Alter von iiber 65 Jahren zu rechnen
(Tab. 1.1). Durchschnittlich stehen die leichten,
mittelschweren und schweren Erkrankungssta-
dien in einem Verhaltnis von ungefihr 3:4: 3
zueinander (Weyerer und Bickel 2007).
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Tab. 1.1: Mittlere Pravalenz und Inzidenz der Demenzkranken in Deutschland nach der Alters-
struktur Ende des Jahres 2002 (Quelle: Weyerer und Bickel 2007)

Altersgruppe Mittlere Geschatzte Jahrliche Geschatzte Zahl der
Pravalenzrate Krankenzahl Inzidenzrate Neuerkrankungen
(%) in Deutschland (%) in Deutschland

65-69 1,2 55.700 0,42 19.200

70-74 2,8 100.200 0,88 30.600

75-79 5,8 165.700 1,85 49.800

80-84 13,3 254.300 3,88 64.300

85-89 22,6 197.300 6,50 44.000

90 + 33,5 193.800 10,42 40.100

65 und élter 7,1 967.000 1,85 248.000

Mit zunehmendem Alter steigt die Haufigkeit
demenzieller Erkrankungen sehr stark an, von
weniger als 2 % bei den 65- bis 69-]J4dhrigen auf
iiber 30 % bei den 90-Jihrigen und Alteren.
Nicht sicher beantwortbar ist bislang, ob sich
der Anstieg der Demenzpravalenz bei den tiber
90-jahrigen Personen fortsetzt oder abschwicht
(Ritchie und Kildea 1995).

Demenzen kénnen auch in jingeren Jahren
auftreten. Die Pravalenz priseniler Demenzen
ist jedoch sehr niedrig und ihre Schitzung ist
mit groflen Unsicherheiten behaftet. Fiir
Deutschland liegen keine epidemiologischen
Studien tiber prisenile Demenzen vor, doch
kann man — auf Grundlage der Ergebnisse aus
anderen Lindern (Bickel 2005) — die Gesamt-
zahl der Erkrankten auf etwa 20.000 schitzen.
Bezogen auf alle Demenzen machen die pra-
senilen Formen weniger als 3 % aus (Bickel
2005).

Uber 70 % aller Demenzkranken sind Frauen:
Dies ist hauptsichlich darauf zurtickzuftihren,
dass Frauen im Vergleich zu Minnern eine ldn-
gere Lebenserwartung haben. Aber auch ande-
re Faktoren diirften bei der hoheren Demenz-
rate von Frauen eine Rolle spielen wie z. B. ihre
langere Krankheitsdauer und geschlechtsspezi-
fische Unterschiede in der Bildung und Multi-
morbiditit (Weyerer und Bickel 2007).

Von den Pflegebediirftigen in Privathaushalten
haben 46 % eine Demenz, wobei mit zuneh-
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mender Pflegestufe der Anteil stark ansteigt und
in Pflegestufe III 76 % erreicht (Weyerer und
Bickel 2007).

1.2.2 Inzidenz

Unter Inzidenz versteht man die neu aufgetre-
tenen Krankheiten innerhalb eines Zeitraums.
Auf der Grundlage verschiedener Meta-Analy-
sen ist die Schwankungsbreite der Gesamtinzi-
denzraten demenzieller Erkrankungen hoher als
bei der Gesamtprivalenz. Bezogen auf die
65-Jihrigen und Alteren liegt die Inzidenz de-
menzieller Erkrankungen zwischen 1,4 und
3,2 %. Ahnlich wie bei der Privalenz steigen
die Raten mit zunehmendem Alter stark an
(Weyerer und Bickel 2007).

Legt man die niedrigste der ermittelten Erster-
krankungsraten (1,4 %) zugrunde, so sind der-
zeit in Deutschland pro Jahr etwa 190.000
Neuerkrankungen an Altersdemenz zu erwar-
ten. Aufgrund der Ergebnisse der anderen
Meta-Analysen ist jedoch zu vermuten, dass die
Zahl der neuen Krankheitsfille pro Jahr weit
tiber 200.000 hinausgeht. Bezogen auf die
65-Jahrigen und Alteren ist in Deutschland
demnach jahrlich mit nahezu 250.000 Neuer-
krankungen an Demenz zu rechnen. (vgl.
Tab. 1.1). Prasenile Ersterkrankungen sind mit
zusdtzlich 6.000 Fallen pro Jahr zu veranschla-
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gen (Bickel 2005). Bei den Neuerkrankungen
uberwiegt — dhnlich wie bei der Pravalenz — die
Alzheimer-Demenz.

1.3 Arztliche Inanspruch-
nahme und Versorgung
in Einrichtungen
der Altenhilfe

1.3.1 Arztliche Inanspruchnahme

In Deutschland werden tber 90 % der Demenz-
kranken von ihrem Hausarzt (Allgemeinarzt,
Internist) behandelt. Grundsitzlich sollten
Hausdrzte in der Lage sein, demenzielle Erkran-
kungen frithzeitig zu erkennen, da sie regelma-
Big von der Altenbevolkerung konsultiert wer-
den und hiufig seit Jahren mit ihren Patienten
vertraut sind. Das Wissen vieler Hausirzte tiber
gerontopsychiatrische Erkrankungen ist aber oft
unzureichend (Bundesministerium fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend 2002). Diese Fest-
stellung wird unterstrichen durch eine Reihe von
internationalen und nationalen Studien, die
Zweifel wecken an der rechtzeitigen Entdeckung
und Diagnose von Demenzen im hoheren Alter.
In einer deutschen Studie Mitte der neunziger
Jahre wurde ermittelt, dass bei nur 14 % der
kognitiv auffilligen Alteren die Beeintrichtigun-
gen tatsichlich von ihren Hausirzten erkannt
wurden (Sandholzer et al. 1999). In zwei repra-
sentativen Studien (Maeck et al. 2007, Stoppe
et al. 2007), die in Niedersachsen im Abstand
von acht Jahren in identischer Weise durchge-
fithrt wurden, verwendeten die Untersucher
Fallvignetten von Patienten mit unterschiedli-
chen kognitiven Beeintrachtigungsgraden. Da-
bei nahmen die Erkennungsraten fiir ein De-
menzsyndrom im Zeitverlauf hoch signifikant
zu: In der Frithdiagnose der Alzheimer-Demenz
kam es zu einem Anstieg von 11 % auf 26 %.
Wesentlich besser wurde die Erkennungsrate bei
den Fallschilderungen von mittelgradigen De-
menzen, wobei in der Folgeuntersuchung mehr
als 80 % erkannt wurden; dabei wurde unab-
hangig von der Fallschilderung — vaskulire ver-
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sus Alzheimer-Demenz — in mehr als 50 % der
Fille eine vaskuldre Demenz diagnostiziert. Die
Diagnostik veranderte sich im Zeitverlauf in
Richtung auf ein leitlinienkonformeres Vorge-
hen (Maeck et al. 2007, Stoppe et al. 2007).
Eine Studie in Mannheimer Allgemeinpraxen
legt den Schluss nahe, dass Hausarzte die kog-
nitiven Beeintrdchtigungen bei ihren Patienten,
in den meisten Fillen sehr wohl wahrnehmen,
auch wenn diese nur leicht ausgeprigt sind
(Cooper et al. 1992). Das Problem scheint da-
rin zu liegen, dass die kognitiven Veranderun-
gen — vor allem wenn es sich um hochaltrige
Menschen handelt — als ,altersnormal¢ und
nicht als pathologischer Prozess beurteilt wer-
den. Die Diagnose Demenz scheint demnach
sehr zurtckhaltend verwendet zu werden und
bei sehr alten Menschen, wenn tiberhaupt, nur
den schweren Erkrankungsstadien vorbehalten
zu sein (Bundesministerium fiir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend 2002). Unterstrichen
wird diese Schlussfolgerung durch die Befunde
von Bickel (1997), denen zufolge nur etwa jeder
vierte Demenzkranke (28 %) friher psychiat-
risch/neurologisch untersucht oder behandelt
wurde: 13,8 % nur ambulant, 7,3 % nur stati-
ondr und 6,9 % sowohl ambulant als auch
stationdr. Mit zunehmendem Alter nimmt der
Anteil ab. Wihrend noch zwei Drittel derjeni-
gen, die vor dem 75. Lebensjahr erkrankt wa-
ren, von einem Psychiater untersucht worden
waren, waren es bei denjenigen, die erst im Al-
ter von mehr als 90 Jahren erkrankt waren,
lediglich noch 10 %.

Eine neuere, bundesweite epidemiologische Stu-
die, in der Demenzerkrankte in Privathaushal-
ten untersucht wurden, weist darauf hin, dass
sich die Situation noch nicht erheblich verbes-
sert hat: Bei immerhin 49 % der in der Studie
diagnostizierten Demenzkranken waren die
kognitiven Storungen nach ihren eigenen An-
gaben bzw. nach Angaben ihrer Angehorigen
zwar im Laufe der Demenzerkrankung durch
einen Haus- oder Facharzt abgeklart worden.
Die Abklirung miindete jedoch nur bei 31 %
in eine Demenzdiagnose. Das heifSt, bei ledig-
lich 31 % der aktuell von einer Demenz betrof-
fenen Personen war eine drztliche Demenzdia-
gnose bekannt. Der Anteil der Demenzkranken
mit arztlicher Abklarung war unter denjenigen
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im leichten Erkrankungsstadium noch deutlich
niedriger als unter den mittelschwer bis schwer
Erkrankten (Schaufele et al. 2006). Antidemen-
tiva, d. h. Medikamente, die die demenziellen
Einschriankungen voriibergehend mildern und
den Krankheitsverlauf verzogern konnen, wur-
den von 15 % der hiuslich betreuten Demenz-
kranken eingenommen. Auch im Hinblick auf
die medikamentose Behandlung waren die
leicht demenziell Erkrankten diejenige Gruppe,
die die niedrigste Versorgungsrate aufwies: nur
10,4 % der hiuslich betreuten Menschen mit
leichter Demenz gegeniiber 23,5 % der mittel-
schwer und 12,1 % der schwer Demenzkran-
ken nahmen Antidementiva ein.

Demnach scheint unter Hausirzten (und vielen
gerontopsychiatrisch nicht qualifizierten Fach-
arzten) noch immer die Haltung weit verbreitet
zu sein, dass Interventionen bei Demenzen im
Alter wenig Aussicht auf Erfolg versprechen.
Einer Diagnose wird aus diesem Grund wenig
Nutzen beigemessen. Eine bessere Ausschopf-
ung der diagnostischen und therapeutischen
Moglichkeiten — sowohl der medikamentosen
als auch der nicht medikamentésen — konnte
jedoch bereits heute den Krankheitsverlauf
gunstig beeinflussen, die gravierenden Begleit-
symptome — vor allem nicht kognitive Sympto-
me — der Demenz mildern, die Betreuung er-
leichtern und wichtige Informationen fur die
Lebensplanung Demenzkranker und ihrer An-
gehorigen liefern.

1.3.2 Ambulante Pflege

In Deutschland waren im Dezember 2005 im
Sinne des Pflegeversicherungsgesetzes (SGB XI)
2,13 Millionen Menschen pflegebedirftig.
82 % der Pflegebeduirftigen waren 65 Jahre und
alter, ein Drittel (33 %) 85 Jahre und alter (Sta-
tistisches Bundesamt 2007). Die Mehrheit
(68 %) der Pflegebediirftigen waren Frauen.

Von den insgesamt 2,13 Millionen Pflegebe-
diirftigen wurden 1,45 Millionen (68 %) zu
Hause versorgt und 677.000 (32 %) in Alten-
pflegeheimen. Von den zu Hause versorgten
Personen erhielten 980.000 ausschliefSlich Pfle-
gegeld; das bedeutet, sie wurden in der Regel
zu Hause allein durch Angehorige gepflegt. Bei
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den tbrigen 472.000 Pflegebediirftigen in Pri-
vathaushalten erfolgte die Pflege jedoch zum
Teil oder vollstindig durch ambulante Pflege-
krifte.

Ambulante Pflegedienste haben in den letzten
Jahren stark an Bedeutung gewonnen. Im Ver-
gleich zu 2003 nahm die Anzahl der durch am-
bulante Dienste versorgten Personen innerhalb
von zwei Jahren um 4,8 % (21.000) zu. Im
gleichen Zeitraum ging die (ausschliefSliche)
Pflege durch Angehorige zuriick und die Anzahl
der ,reinen’ Pflegegeldempfinger nahm um
0,6 % (6.000) ab.

Obwohl ambulante Pflegedienste primar auf die
Versorgung und Pflege bei korperlichen Erkran-
kungen ausgerichtet sind, kommen die Mitar-
beiter dieser Dienste hdufig auch mit psychisch
kranken alten Menschen in Kontakt, wobei
Demenzkranke eine grofSe Rolle spielen. Die
einzigen reprasentativen Daten zur Privalenz
demenzieller Erkrankungen bei tiber 65-jahri-
gen Patienten von ambulanten Diensten liegen
aus ilteren Studien in der Stadt Mannheim vor
(Schaufele 1994, Schiufele et al. 1995). Auf der
Grundlage irztlicher Uberweisungsdiagnosen
war bei etwa 10 % Demenz der Hauptgrund
fur die ambulante Betreuung (Tab 1.2). Auf-
grund von Ergebnissen anderer Studien musste
man jedoch davon ausgehen, dass die Haufig-
keit von Demenzen unterschitzt wird, wenn
ausschliefSlich die arztlichen Diagnosen beriick-
sichtigt werden. Aus diesem Grund wurden die
Pflegekrifte gebeten anhand eines Leitfadens
Vorhandensein und Schweregrad der Demenzen
zu beurteilen. Demnach lag der Anteil demen-
zieller Erkrankungen bei insgesamt 21,0 %,
8,2 % schwerere und 12,8 % leichtere Demenz-
formen (Schiufele et al. 1995). Demenzielle
Erkrankungen waren mit einem tberproporti-
onal hohen Pflegebedarf assoziiert: Im Vergleich
zu kognitiv unbeeintrachtigten pflegebediirfti-
gen Klienten nahmen Demenzkranke wesent-
lich hdufiger kosten- und zeitintensive grund-
pflegerische Leistungen (z. B. Hilfe bei der
Korperhygiene, Inkontinenzpflege) in Anspruch.
Andere aufwindige Leistungen, die fiir die Be-
treuung von Menschen mit Demenz von Rele-
vanz sind, wie Tag- oder Nachtwachen oder
aktivierende Pflege, wurden zu dieser Zeit in
der Regel noch nicht erbracht. Im Zuge der
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Tab. 1.2: Prévalenz von Demenzen in ambulanten, teilstationdren und stationaren Einrichtungen

der Altenhilfe

1 Herausforderung durch die Demenzkrankbeiten

Anzahl der unter-
suchten Personen

Pravalenz von
Demenzen ( %)

Einrichtungen Erhebungsjahr

der Altenhilfe

Ambulant 1993

(Mannheim)

Teilstationdr 1997

(Baden)

Stationdr 1995/1996

(Mannheim) 1997/1998
2003

1.649 Klienten

257 Klienten

1.283 Bewohner
1.286 Bewohner
1.276 Bewohner

10,1 (arztliche Diagnosen)

21,0 (Pflegekrafte)
58,6 (Pflegekrafte)
54,7 (Pflegekrafte)

60,1 (Pflegekrafte)
65,3 (Pflegekrafte)

vollstindigen Einfuhrung des Pflegeversiche-
rungsgesetzes im Jahr 1996 ist zum einen die
Zahl der ambulanten Pflegedienste sprunghaft
angestiegen, zum anderen hat sich ihr Leis-
tungsangebot erweitert. Die Frage aber, in wel-
chem Maf sich Leistungsspektrum und Nut-
zerstruktur der Dienste verindert haben, ist
derzeit aufgrund der fehlenden Datenbasis nicht
beantwortbar.

Zur Inanspruchnahme ambulanter Pflegediens-
te liegen hingegen neuere Daten aus der bereits
zitierten bundesweiten epidemiologischen Stu-
die vor. Danach nahmen in den Jahren
2003/2004 25,8 % der zu Hause lebenden De-
menzkranken Sozialstationen oder andere am-
bulante Pflegedienste in Anspruch. Weitere
rund 20 % nutzten dariiber hinaus — oder aus-
schlieSlich — andere professionelle Hilfsange-
bote wie Essen auf Riadern, hauswirtschaftliche
Dienste oder privat beschiftigte Helfer (Putz-
frau, Haushaltshilfe, Pfleger). Abgesehen von
sehr wenigen Ausnahmen gab es bei den Nut-
zern von professioneller ambulanter Pflege bzw.
anderen Dienstleistungen immer eine private
Hauptpflegeperson, die die hiusliche Pflege
mafSgeblich trug. Das heifst, professionelle Hil-
fe und Pflege nimmt bei der hauslichen Betreu-
ung von Menschen mit Demenz in Deutschland
cher eine erginzende denn eine tragende Rolle
ein. Bei mehr als der Hilfte der Demenzkranken
in Privathaushalten waren in die Betreuung und
Pflege sogar ausschliefSlich nicht professionelle
Hilfspersonen eingebunden, bei denen es sich
zumeist um weibliche Angehorige (Ehefrauen,
Tochter) handelte (Schaufele et al. 2006).

1.3.3 Teilstationare Pflege

Als Bindeglied zwischen der ambulanten und
stationdren Altenhilfe sind Einrichtungen der
Tages- und Nachtpflege ein wichtiger Baustein
in der Versorgung. Tagespflegeeinrichtungen
bieten dlteren hilfsbediirftigen Menschen werk-
tags von morgens bis nachmittags Hol- und
Bringdienste, soziale Betreuung, Mahlzeiten
sowie ergotherapeutische und pflegerische Leis-
tungen. Ziel ist es, die hausliche Pflege zu un-
terstutzen, pflegende Angehorige tagsiiber zu
entlasten und dadurch die oft unerwiinschte
Unterbringung im Heim zu verhindern oder
zumindest hinauszuzogern.

1973 wurden in Deutschland die ersten Tages-
pflegeeinrichtungen geschaffen. Im Jahr 1988
gab es 54 Tagespflegeeinrichtungen mit insge-
samt 801 Plitzen, 1998 waren es 1.777 Ein-
richtungen mit etwa 23.000 Plitzen (Bundes-
ministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend 2001). Thre potenzielle Bedeutung fur
die Versorgung demenzkranker Menschen geht
aus einer Untersuchung in 17 badischen Tages-
pflegeeinrichtungen hervor: Mehr als die Half-
te der uberwiegend mobilen Tagesgiste
(58,6 %) war von einer fortgeschrittenen De-
menz betroffen. (vgl. Tab. 1.2). Auch depressi-
ve Symptome und Verhaltensauffilligkeiten
wurden bei einem erheblichen Anteil der Tages-
giste beobachtet (Weyerer et al. 2004). Quan-
titativ gesehen spielen Tagespflegeeinrichtungen
im Vergleich zu den ambulanten und stationa-
ren Einrichtungen jedoch noch immer eine
deutlich untergeordnete Rolle. Mehr noch als
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fur Tagespflegeeinrichtungen gilt dies fur
Nachtpflegeplitze, deren Kapazitit aufgrund
der seltenen Nachfrage kaum ausgeschopft
wird. Dem vierten Altenbericht der Bundesre-
gierung zufolge sind die Griinde dafiir keines-
falls nur im unzureichenden Angebotssystem
zu finden, sondern auch in einem Akzeptanz-
mangel, in der Zuriickhaltung der Betroffenen
und ihrer Angehorigen gegeniiber den teilstati-
oniren Hilfeangeboten (Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2002).
In der bundesweiten Studie zeigte sich, dass
lediglich knapp 2 % der in Privathaushalten
lebenden Demenzkranken eine Tagespflegeein-
richtung besuchen. Nachtpflege wurde von den
Studienteilnehmern tberhaupt nicht in An-
spruch genommen. Nach den Griinden der
Nichtinanspruchnahme gefragt, wurde von ei-
nem bedeutenden Teil der in dieser Studie in-
terviewten pflegenden Angehorigen gedufSert,
Tagespflege sei zwar prinzipiell positiv zu be-
werten, das bestehende Angebot aber zu teuer
und zu unflexibel. Es wurde der Wunsch gedu-
Bert nach besserer Information zu Hilfe- und
Unterstitzungsmoglichkeiten sowie unterstiit-
zenden und kurzfristig abrufbaren Betreuungs-
moglichkeiten (Schiufele et al. 2006).

1.3.4 Alten- und Altenpflege-
heime

In den letzten 20 Jahren hat sich die Heimver-
sorgung in Deutschland stark verandert. Wih-
rend urspriinglich Altenheimplitze quantitativ
die grofste Rolle spielten, stehen inzwischen
Pflegeheimplitze im Vordergrund. In Deutsch-
land gab es Ende 2005 insgesamt 10.400 Pfle-
geheime, in denen 677.000 Personen versorgt
wurden (Statistisches Bundesamt 2007). Etwa
5 % der 65-Jahrigen und Alteren leben in Hei-
men. Der Anteil der Heimbewohner liegt bei
den 65- bis 69-Jdhrigen bei etwa 1 % und steigt
bei den 90-Jihrigen und Alteren auf iiber 30 %
an.

Riumliche Nihe zu Angehorigen reduziert
zwar die Wahrscheinlichkeit einer Heimeinwei-
sung, verhindert aber nicht, dass ein grofSer Teil
der Demenzkranken frither oder spater in einem
Heim untergebracht werden muss. In Mann-
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heim konnte gezeigt werden, dass von den De-
menzkranken, die in ein Heim kamen, 33,3 %
vor der Heimaufnahme mit Angehorigen im
selben Haushalt, 16,2 % im selben Haus und
2,5 % in einem Nachbarhaus gelebt hatten.
Etwa die Hilfte der demenzkranken Heimbe-
wohner hatte in einem eigenen Haushalt in
groferer raumlicher Entfernung zu Angehori-
gen gewohnt (Bickel 1995).

Im Rahmen der institutionellen Versorgung
Demenzkranker kommt den Alten- und Alten-
pflegeheimen die grofite Bedeutung zu. Aus
Erhebungen in verschiedenen Industrielandern
geht hervor, dass wenigstens 40 %, gelegentlich
sogar bis zu 75 % der Demenzkranken in Ins-
titutionen versorgt werden, wobei die Unter-
bringungsrate mit zunechmendem Krankheits-
schweregrad ansteigt. Erwartungsgemafs
ergaben epidemiologische Studien, in denen der
kognitive Status mit identischen Instrumenten
bei dlteren Menschen in Heimen und in Privat-
haushalten untersucht wurde, um ein Vielfaches
hohere Demenzraten bei Heimbewohnern
(Weyerer et al. 1995). Nach Bickel (2003) lei-
den zwischen 50 und 70 % der Pflegeheimbe-
wohner an einer Demenz.

In Deutschland liegen Ergebnisse zur Epidemio-
logie von Demenzerkrankungen in der statio-
ndren Altenhilfe bislang nur aus regionalen
Studien vor. Am Besten untersucht ist in dieser
Hinsicht die Stadt Mannheim: Bei einer Zufalls-
auswahl von Alten- und Pflegeheimen wurden
von 1995/1996 bis 2002/2003 drei Quer-
schnittstudien mit identischer Methodik durch-
gefiithrt. Da aufgrund vorausgegangener Studi-
en zu erwarten war, dass die Zahl arztlicher
Diagnosen eine grobe Unterschitzung der tat-
sachlichen Privalenz von Demenzen unter der
Bewohnerschaft darstellt, wurde auf ein De-
menzscreening zuriickgegriffen, das von den
Pflegekraften im Rahmen eines umfinglicheren
Pflege- und Verhaltensassessments fiir alle Be-
wohner durchgefiihrt wurde. Das Demenzscree-
ning hat sich als zuverlissig und valide erwie-
sen, d. h. eine sehr hoher Anteil von Demenzen
wurde — bemessen an der klinischen Diagnose
durch Experten — durch das Screening richtig
identifiziert (Kohler et al. 2007). 13 Einrichtun-
gen nahmen an allen drei Studien teil, bei denen
es sich jeweils um Vollerhebungen der gesamten
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Einrichtung handelte. Die Bewohnerzahlen, auf
denen die Ergebnisse basieren, beliefen sich zu
jedem Erhebungszeitpunkt auf rund 1.300. Bei
der letzten Erhebung 2002/2003 betrug der
Anteil demenzkranker Menschen an der Be-
wohnerschaft 65,3 % (Schaufele et al. 2008).
Verglichen mit den korrespondierenden Raten
aus den Jahren 1995/1996 (54,7 %) —noch vor
Einfuhrung der Pflegeversicherung im stationa-
ren Bereich — und 1997/1998 (60,1 %) — un-
mittelbar nach ihrer Einfithrung — zeigt sich,
dass innerhalb eines relativ kurzen Zeitraums
von sieben Jahren die Priavalenz von Demenz-
erkrankungen in den Heimen merklich ange-
stiegen ist (vgl. Tab. 1.2). Weitere wichtige
Ergebnisse des Vergleichs der Mannheimer
Heimsituation zwischen 1995/1996 und
2002/2003 waren:

e Zuallen drei Untersuchungszeitpunkten bil-
deten die demenzkranken Bewohner dieje-
nige Gruppe, die mit Abstand den hochsten
Anteil (jeweils um 75 %) an schwer pflege-
bediirftigen Personen mit stindigem Versor-
gungs- und Beaufsichtigungsbedarf aufwies.
Der Anteil der gehfihigen Bewohner mit
Demenz nahm im Laufe der Zeit von 56,1 %
auf 49 % ab und der Prozentsatz tiberwie-
gend Bettldgeriger stieg von rund 23 % auf
rund 29 % an.

e Nicht kognitive Symptome kamen bei den
Demenzkranken zu jedem Zeitpunkt gehduft
vor: Zurlickgezogenheit und Apathie, Agi-
tiertheit, Gereizheit, unkooperatives Verhal-
ten und Schlafstorungen wurden von den
Pflegekriften bei jeweils 40-60 % der Be-
wohner mit Demenz mehrfach oder sogar
hiufig innerhalb eines Monats beobachtet.
Im Laufe der sieben Jahre nahmen Apathie,
depressive Symptome und abendliche Ver-
wirrtheit unter der demenzkranken Bewoh-
nerschaft deutlich zu, wahrend agitiertes
Verhalten leicht zurtickging.

¢ Nahezu alle Bewohner mit Demenz wurden
wenigstens einmal im Monat hausirztlich
versorgt. Im Zeitverlauf war ein Anstieg von
demenzkranken Bewohnern festzustellen,
bei denen eine Demenzdiagnose in der Pfle-
gedokumention drztlicherseits vermerkt war
(1995/1996: 21 % und 2002/2003: 35,9 %).

1 Herausforderung durch die Demenzkrankbeiten

Ahnlich wie in den Privathaushalten war
2002/2003 aber auch nur bei gut einem Drit-
tel der Demenzkranken eine arztliche De-
menzdiagnose bekannt.

® Anzeichen einer im Laufe der Zeit storungs-
spezifischeren Versorgung von Demenzkran-
ken waren: Der Anteil der (mindestens ein-
mal monatlich) nervenirztlich betreuten
Demenzkranken stieg von rund 14 %
(1995/1996) auf rund 22 % (2002/2003).
Der Anteil derjenigen demenzkranken Be-
wohner, die innerhalb eines definierten Zeit-
raums von vier Wochen in einem Kranken-
haus behandelt wurden, ging von 9 % auf
rund 5 % zurtick. Die Zahl der Einrichtun-
gen, die neben der traditionellen integrativen
Versorgung spezielle Wohnbereiche oder an-
dere spezifische Betreuungsleistungen (z. B.
Tagesgruppen) fir Demenzkranke anboten,
nahm dagegen zu. Festzustellen war auch ein
Anstieg der Aktivitdtsrate von demenzkran-
ken Bewohnern: Wihrend 1995/1996 ledig-
lich zwischen 11 und 16 % der Demenzkran-
ken einmal wochentlich an Aktivitdten wie
Singen, Erzihlen, Basteln, an Selbststindig-
keitstraining oder Gedichtnisspielen teil-
nahm, schwankten diese Anteile 2002/2003
zwischen 20 % und 25 %. Trotz des Anstiegs
muss diese Rate jedoch noch immer als sehr
niedrig bewertet werden.

Internationale Studien und die regionalen Be-
funde in Deutschland weisen tibereinstimmend
darauf hin, dass Demenzen in den Industrielan-
dern nicht nur sehr haufig bei Heimbewohnern
auftreten, sondern dass sie auch mit grofSem
Abstand der wichtigste Grund fiir den Eintritt
in ein Heim sind. In der Regel sind sie bei mehr
als der Hailfte aller Fille fir den Eintritt in ein
Pflegeheim ausschlaggebend (z. B. Bickel 1995,
Weyerer und Schaufele 1999).

Wie sich bereits an der Entwicklung in den
Mannheimer Heimen andeutete, setzen sich
auch in Deutschland zunehmend Konzepte
durch, die speziell auf die Betreuung von Men-
schen mit Demenz ausgerichtet sind. Spezielle
Umgangs- und Kommunikationsweisen, wie
Validation, eine sogenannte demenzfreundliche
Gestaltung der raumlichen Umgebung sowie
spezifische organisatorische und aktivierende
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MafSnahmen werden mittlerweile in der statio-
ndren Langzeitpflege in Deutschland vermehrt
umgesetzt. In einigen anderen Landern, vor al-
lem in den USA, den Niederlanden, Schweden,
Frankreich und Grofbritannien ist die Entwick-
lung weiter vorangeschritten und manifestiert
sich unter anderem in einer breiteren Realisie-
rung von speziellen ganzheitlichen Wohn- und
Betreuungsformen fir Demenzkranke, beispiels-
weise spezielle Pflegebereiche (,special care
units“) oder Wohngruppenkonzepte (, Anton
Pieck-hofje“, ,,Cantou®, ,Domus unit*). In
Deutschland finden sich solche Versorgungsfor-
men bislang in geringerer Dichte.

Bei der Entwicklung und Umsetzung neuer
Konzepte zur Versorgung demenzkranker
Heimbewohner spielen die in Hamburg ge-
machten Erfahrungen eine herausragende Rol-
le. Dort wurde von 1991 bis 1994 das ,,Mo-
dellprogramm stationdre Dementenbetreuung®
durchgefithrt. Aufbauend auf den Ergebnissen
des Modellprogramms beschloss der Hambur-
ger Senat 1997, die Angebote demenzkranker
Heimbewohner mit besonderem Bedarf gezielt
auszubauen. 750 Pflegeheimplitze wurden kon-
zeptionell so umgestaltet, dass sie den besonde-
ren Bedurfnissen verhaltensauffalliger schwerst-
dementer Menschen Rechnung tragen. Im
Rahmen dieses Angebots gibt es zwei Betreu-
ungsformen:

e Nach dem Domusprinzip: Die Demenzkran-
ken wohnen zusammen in einem Wohnbe-
reich und werden rund um die Uhr betreut

¢ Nach dem Integrationsprinzip: Die Demenz-
kranken, die zusammen mit nicht Demenz-
kranken wohnen, werden tagsiiber gemein-
sam betreut

Es gibt mehr Pflegepersonal als in einem tbli-
chen Wohnbereich im Pflegeheim. Das Pflege-
personal ist speziell geschult, um besser auf die
Bediirfnisse von Demenzkranken eingehen zu
konnen. Es werden Aktivitdten in kleinen Grup-
pen angeboten und die Raumlichkeiten sind
Demenzkranken angepasst.

Bei einer Reihe von Indikatoren der Lebensqua-
litat zeigten sich signifikante Unterschiede zu-
gunsten des Hamburger Modellprogramms: Es
fanden sich bei Demenzkranken in den Ham-
burger Modelleinrichtungen im Vergleich zu
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traditionellen integrativen Altenpflegeheimen
eine starkere Einbindung von Ehrenamtlichen,
mehr Sozialkontakte zum Personal, seltener
freiheitseinschrankende MafSnahmen, eine star-
kere Beteiligung an Heimaktivititen und eine
hdufigere psychiatrische Behandlung. Die Ar-
beitsbelastungen und depressiven Storungen
waren beim Pflegepersonal in der besonderen
Dementenbetreuung signifikant niedriger im
Vergleich zur Referenzgruppe.

Entgegen der Erwartung nahmen im zeitlichen
Verlauf Verhaltensauffilligkeiten und andere
nicht kognitive Symptome bei den traditionell
versorgten Demenzkranken starker ab als bei den
Demenzkranken des Hamburger Modellpro-
gramms. Dieses Ergebnis kann verschiedene
Griinde haben, unter anderem kann es auf Selek-
tionseffekte bei der Belegung der Modelleinrich-
tungen zurtickgehen (Weyerer et al. 2006).

1.4 Folgen der Demenz

1.4.1 Unzureichende
Krankheitseinsicht

Schwerwiegende Folgen konnen sich dadurch
ergeben, dass Demenzkranke haufig eine unzu-
reichende Krankheitseinsicht aufweisen: Studi-
en bei Alzheimerkranken haben gezeigt, dass je
nach Schwere der Erkrankung zwischen 20 und
80 % der Patienten keine Krankheitseinsicht
haben. Weit reichende Gefihrdungen im Alltag
konnen sich dadurch ergeben, dass Demenz-
kranke, die sich ihrer kognitiven Defizite nicht
bewusst sind, trotz visuell-riumlicher Defizite
am Straflenverkehr teilnehmen oder trotz Re-
chenstorungen Finanzgeschifte tatigen. Des
Weiteren kann eine mangelnde Krankheitsein-
sicht gravierende Folgen fiir die Behandlung,
Pflege und Versorgung von Demenzkranken
haben (Kessler und Supprian 2003).

1.4.2 Sturzhaufigkeit

Aus Meta-Analysen geht hervor, dass kogniti-
ve Beeintrachtigungen zu den wichtigsten Ri-
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sikofaktoren fiir Stiirze gehoren (Lord et al.
2001). Nach Lowery et al. (2000) stiirzen etwa
50 % der Demenzkranken mindestens einmal
im Jahr und ziehen sich dabei zum Teil auch
schwere Verletzungen, vor allem Schenkelhals-
frakturen zu.

1.4.3 Mortalitatsrisiko

Das Mortalititrisiko Demenzkranker ist in Ab-
hingigkeit von Schweregrad und Erkrankungs-
alter im Vergleich zu nicht Dementen um das
2- bis 5-fache erhoht (Dewey und Saz 2001).
Folgende Faktoren konnen fur das erhohte
Mortalititsrisiko eine Rolle spielen:

e Demenzkranke sind weniger gut in der Lage,
fir sich Sorge zu tragen, und nehmen daher
ernst zu nehmende somatische Symptome nicht
wahr oder reagieren darauf nicht addquat.

¢ Insbesondere bei Personen mit fortgeschrit-
tener Demenz konnen weitere medizinisch
relevante Veranderungen einhergehen, wie
z. B. endokrine Dysregulation, Kachexie,
Gebrechlichkeit mit der Folge gehaufter
Stiirze (Schaub et al. 2002).

Die durchschnittliche Krankheitsdauer wird mit
4,7 bis 8,1 Jahre fiir die Alzheimer-Demenz und
mit etwa einem Jahr weniger fiir vaskuldre De-
menzen angegeben. Im Allgemeinen ist die ver-
bleibende Lebenserwartung unter Frauen hoher
als unter Mannern. Folgende Faktoren sind hau-
fig mit einer verkiirzten Uberlebenswahrschein-
lichkeit bei Demenzkranken verkniipft: mannli-
ches Geschlecht, hoheres Alter, schwerere Demenz
und das gleichzeitige Vorhandensein somatischer
Erkrankungen (z. B. Heymann et al. 1996, Schiu-
fele et al. 1999). In der Berliner Altersstudie konn-
te gezeigt werden, dass die Diagnose einer
Demenz auch nach Kontrolle einer Vielzahl so-
matischer Diagnosen mit einer erh6hten Morta-
litat assoziiert war (Schaub et al. 2002).

1.4.4 \Verlust der Selbst-
standigkeit

Zu den gravierendsten Folgen von Demenzen
zdhlt der im Verlauf fortschreitende Verlust der

1 Herausforderung durch die Demenzkrankbeiten

Selbststandigkeit, der in umfassende Pflege- und
Beaufsichtungungsbediirftigkeit miindet. Zahl-
reiche Studien aus verschiedenen Landern ha-
ben den Zusammenhang zwischen zunehmen-
der Demenzschwere und steigender Hilfs- und
Pflegebedurftigkeit belegt (Bickel 2003). Die
Ergebnisse der einzigen deutschlandweiten Stu-
die auf diesem Gebiet unterstreichen die bishe-
rigen Befunde (Schiufele et al. 2006): Bereits
bei leichter Demenz war eine merklich erhohte
Versorgungsbediirftigkeit festzustellen. Wih-
rend von den hilfs- und pflegebediirftigen Be-
fragten ohne Demenz rund 50 % nicht mehr in
der Lage waren sich selbststandig zu baden,
stieg dieser Anteil bei den leicht Demenzkran-
ken auf 66,7 %, bei den mittelschwer Erkrank-
ten auf 82,4 % und bei den schwer Demenz-
kranken auf 100 % an. Die Kontrolle tiber die
Blasenfunktion hatten 7,1 % der nicht demen-
ziell Erkrankten, 15,2 % der leicht Demenz-
kranken und 36 % bzw. 60,6 % der mittel-
schwer und schwer demenziell Erkrankten
vollstindig verloren. Kein einziger Mensch mit
schwerer Demenz war noch in der Lage, sich
aufSerhalb der eigenen Wohnung zurecht zu
finden, einzukaufen, seine finanziellen Angele-
genheiten zu regeln, seine Medikamente zu
richten, selbststindig zu telefonieren oder die
Wohnung sauberzumachen. Auch den Demenz-
kranken im mittleren Stadium waren diese Ta-
tigkeiten, wenn tiberhaupt, nur in Ausnahme-
fallen moglich. Nur 12 % der schwer und
knapp 30 % der mittelschwer Demenzkranken
konnten ohne Schwierigkeiten mehrere Stunden
alleine gelassen werden. Selbst bei den leicht
Demenzkranken war dieser Anteil mit rund
60 % bereits deutlich geringer als bei den Per-
sonen mit Hilfs- und Pflegebedarf ohne De-
menz, von denen rund 84 % tagsuber lingere
Zeit alleine bleiben konnten.

1.4.5 Belastung von Pflege-
personen

Verschiedene Studien konnten tibereinstim-
mend zeigen, dass die Pflege von Menschen mit
Demenz nicht nur aufwindiger und zeitinten-
siver ist, sondern auch belastender als die Pfle-
ge von korperlich beeintrachtigten Menschen
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ohne Demenz. (z. B. Grifsel 1998, Pinquart und
Sorensen 2003). Familienangehorige sind die
wichtigsten Bezugspersonen Demenzkranker.
Wie in der hauslichen Pflege iiberhaupt sind es
vor allem Frauen, die die Versorgung eines De-
menzkranken tibernehmen. Als einer der wich-
tigtsen Bedingungsfaktoren fiir Uberlastung bei
den Pflegenden und frithzeitigen Eintritt in eine
Pflegeheim erwies sich die Zunahme von nicht
kognitiven Symptomen auf Seiten des zu be-
treuenden Demenzkranken: Unruhezustinde,
aggressives Verhalten, Angst, Depression, Hal-
luzinationen oder Wahn (z. B. Clyburn 2000,
Pinquart und Sorensen 2003, Schiufele et al.
2007). Uberdurchschnittlich hohe Belastungen
fanden sich bei weiblichen Pflegepersonen, bei
Unerfahrenheit mit der Pflegesituation, bei als
gering wahrgenommener Unterstiitzung aus
dem sozialen Umfeld und einem geringen sub-
jektiven Belohnungswert der Pflege. Wird Pfle-
ge hingegen als lohneswert empfunden und die
Unterstiitzung aus dem sozialen Umfeld als
hoch wahrgenommen, kann sich das Belas-
tungserleben mindern. Als Folge der subjekti-
ven Belastung durch die Pflege kann es bei den
betreuenden Angehorigen zu depressiven Ver-
stimmungen, psychosomatischen Storungen,
Erkrankungen des Bewegungsapparats und zu
einer erhohten Einnahme von Psychopharmaka
kommen (GrifSel 1996, Zimber und Weyerer
1999).

Aufgrund der herausragenden Bedeutung der
Belastungen, die mit der Pflege demenzkranker
Menschen verbunden sind, ist dieser Problema-
tik in dem Buch ein eigenes Kapitel gewidmet
(vgl. Kapitel 5). Dort werden nicht nur die Be-
lastungsfaktoren ausfiihrlicher dargestellt, son-
dern auch Bedurfnisse und Wiinsche von De-
menzkranken und pflegenden Angehorigen
thematisiert.

1.4.6 Kosten der Demenz

Aus einer Veroffentlichung des Statistischen
Bundesamtes (2004) geht hervor, dass — bezo-
gen auf einzelne Diagnosegruppen — fiir das
Jahr 2002 10 % aller Krankheitskosten auf
psychische und Verhaltensstorungen (22,4 Mrd.
EUR) entfielen. Innerhalb dieser Gruppe entfiel
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der grofSte Anteil auf die Demenz (5,6 Mrd.
EUR), gefolgt von Depression (4,0 Mrd. EUR)
und neurotischen, Belastungs- und somatofor-
men Storungen (2,8 Mrd. EUR). Aufgrund der
hohen Kosten von Demenzerkrankungen ist es
nicht iiberraschend, dass sich zahlreiche Studi-
en mit den 6konomischen Folgen dieser Erkran-
kung auseinandergesetzt haben. Ubereinstim-
mung besteht darin, dass Demenz zu den
teuersten Krankheitsgruppen im hoheren Alter
gehort, wobei ein steiler Kostenanstieg mit zu-
nehmendem Schweregrad der Erkrankung fest-
zustellen ist.

Des Weiteren zeigen die Untersuchungen, dass
die indirekten Kosten (unbezahlter Betreuungs-
aufwand der Angehorigen von durchschnittlich
6 bis 10 Stunden pro Tag) den hochsten Anteil
(bis zu zwei Drittel) der Gesamtkosten ausma-
chen; dabei sind Kosten auf Seiten der Pflegen-
den wie Verlust an Lebensqualitit oder psychi-
sche und korperliche Belastungen und daraus
resultierende Erkrankungsfolgekosten zumeist
nicht eingerechnet.

Bei den direkten Kosten (Zahlungen fiir profes-
sionelle medizinische und pflegerische Hilfe)
machen Kosten fiir die stationare Langzeitbetreu-
ung in Pflegeheimen mit 50 bis 75 % der Auf-
wandungen den hochsten Anteil aus; fur Kran-
kenhausbehandlungen entstehen in der Regel
keine erhohten Kosten; Ausgaben fir Diagnostik
und medikamentose Behandlung machen ledig-
lich 2 bis 3 % an den Gesamtkosten aus.

Die enorme Anzahl von Demenzpatienten hat
auch in Deutschland erhebliche volkswirt-
schaftliche Kosten zur Folge. Hallauer et al.
(2000) ermittelten pro Patient und Jahr Ge-
samtkosten von 43.767 EUR, wobei 2,5 % auf
die gesetzliche Krankenversicherung (Medika-
mente, drztliche Konsultationen, Klinikaufent-
halte), 29,6 % auf die gesetzliche Pflegeversi-
cherung und 67,9 % auf die Familie entfallen.
Die Kosten sind abhangig vom Schweregrad der
Demenz: Im frithen Krankheitsstadium einer
Alzheimer-Demenz (Mini-Mental-Status-Exa-
mination — MMSE: 21 bis 26) betragen die
durchschnittlichen jihrlichen Gesamtkosten
pro Patient 5.100 EUR. Mit zunehmendem
Schweregrad der Erkrankung (MMSE: 15 bis
20) steigen die Aufwiandungen auf 25.600 EUR,
bei einem MMSE von 10 bis 14 auf 61.400
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